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Wstep

W Polsce, jak i innych krajach europejskich, okoto 15% populacji dzieci
i mitodziezy w wieku 0 - 19 lat stanowia te, ktére dotkniete sa roznorodnymi
chorobami o przewlektym charakterze. Wiekszos¢ z nich zmaga sie z Izejszymi
postaciami choroby, jednak okoto 2% tej grupy stanowia dzieci ze $rednio ci¢zka
lub ci¢zka postacig choroby, ktora w istotny sposéb wptywa na ich zycie (Pilecka
2002).

Obecnie dazy si¢, by chore dzieci przebywaty jak najkrocej w osrodkach
leczniczych i rehabilitacyjnych, by znajdowaty sie tam tylko w celu intensywnych
zabiegow leczniczych. Krytyka tradycyjnych szpitali i osrodkow leczniczych
narazajacych pacjentow na izolacje i jatrogenig¢, spowodowata znaczne skrocenie
czasu hospitalizacji dzieci i docenienie roli rodziny w procesach leczenia
i rehabilitacji. Jednakze sytuacje dzieci w rodzinie sg r6znorodne i zaleznosci od
swej specyfiki moga utatwia¢ lub utrudnia¢ przebieg tych procesow. Moga
pomagac¢ w przezwyciezaniu napotykanych przez dziecko trudnosci, ale moga takze
prowadzi¢ do narastania i kumulowania problemdw, na jakie dziecko napotyka.
Odpowiedzialnos¢ za leczenie i rehabilitacje spoczywa na rodzicach chorego
dziecka. To, czy dziecko jest w pelni objete tymi oddziatywaniami, czy tez tylko
czesciowo, doraznie lub wcale, zalezy gtéwnie od nich. Sposob, w jaki ustosunkuja
si¢ do sprawy leczenia i rehabilitacji oraz jakie podejma w tym zakresie czynnosci,
ma zasadniczy wplyw na jego zdrowie i dalszy rozwaj.

Chore dzieci wymagaja od swych rodzicow pewnych szczegolnych dyspozycii,
do ktorych naleza: cierpliwosé, wytrwatos¢é, umiejetnos¢ wspolpracy ze
specjalistami, skutecznos¢ w poszukiwaniu pomocy. Précz nich istotne sg takze

wigksze kompetencje w zakresie opieki i wychowania dziecka chorego, ktore



wymaga wiecej czasu i zainteresowania i nierzadko sprawia inne, niz zdrowe, dzieci
trudnosci wychowawcze.

Wystapienie choroby o przewlektym charakterze w zyciu dziecka jest
czynnikiem, ktory w znaczacym stopniu moze naruszy¢ proces jego prawidtowego
rozwoju. Choroba utrudnia lub  uniemozliwia  zaspokojenie  potrzeb
psychofizycznych i naraza je na wiele sytuacji trudnych. Stawia je w niekorzystnym
potozeniu, ktore moze by¢ tagodzone lub przeciwnie potggowane prze jego sytuacje
rodzinna.

Nie prowadzono dotad pogtebionych badan empirycznych dotyczacych sytuacji
dzieci dtugotrwale chorych w rodzinie. Dotychczasowe dociekania autoréw
koncentrujg si¢ na innych aspektach ich funkcjonowania. Podejmowane sa
zagadnienia dotyczace wptywu przewlektej choroby dzieci na ich szkolne
funkcjonowanie (Slenzak 1984, Maciarz 1992, 1998b, Nowicka 2001). Wielu
autoréw przedstawia wptyw choroby na sytuacje rodziny i dokonujace sie w niej
przemiany. Dos¢ wszechstronnie analizowane sg postawy wychowawcze rodzicow
oraz specyficzne problemy wychowawcze, na jakie napotykaja rodzice dzieci
chorych (Radochonski 1991, Obuchowska, Krawczynski 1991, Twardowski 1995,
Wielgosz 1995, Goéralczyk 1996, Maciarz 1998a, 2001, Pilecka 1999, 2003).
W literaturze przedmiotu brak jest opisu badan oraz ich naukowych opracowan,
ktore w sposob kompleksowy obejmowatyby sytuacje dzieci przewlekle chorych
w rodzinie, zwlaszcza w aspekcie psychowychowawczym. Uznatam wiec, ze
interesujace bedzie poznanie, jak ksztattujg sie sytuacje dzieci przewlekle chorych
w rodzinie i w jaki sposob zdiagnozowane sytuacje wplywajg na samopoczucie
dzieci, ich funkcjonowanie, a takze proces leczenia. Sktonito mnie to do zgtebienia
problematyki poprzez podjecie badan i ich opracowanie w ramach niniejszej
rozprawy.

Prezentujac teoretyczne tto swych dociekan przedstawitam problematyke
zdrowia i choroby z perspektywy réznych paradygmatow. Rozpoczynajac od
podstawowego ujecia biomedycznego, rozpatrujagcego chorobe przez pryzmat sfery
somatycznej cztowieka, a konczac na ujeciu holistycznym, uwzgledniajacym udziat

wszystkich sfer jego funkcjonowania w przebiegu choroby (a wigc sferg fizyczna,



psychiczna, spoteczng i duchows), ukazatam réznorodne, uzupetniajace sie sposoby
postrzegania chorego.

Odnoszac swe dociekania dotyczace choroby do samych dzieci, opisatam zasieg
wystepowania dtugotrwatych chorob somatycznych w populacji dzieci i mtodziezy.
Podjetam problematyke wptywu chorob przewlektych na funkcjonowanie i rozwoj
dzieci, przedstawitam takze specyfike postrzegania przez nie swego stanu.
Przytoczytam takze rozwazania dotyczace roznorodnosci sytuacji dzieci w aspekcie
spotecznym, psychologicznym i wychowawczym. Zwrécitam uwage na szeroki
zakres i roznorodnos¢ tych sytuacji w przebiegu choroby.

Przedstawiajac problematyke rodziny z dzieckiem diugotrwale chorym
zwrdcitam uwage na dynamike zmian zachodzacych w niej na skutek wystapienia
choroby przewlektej u dziecka. Charakterystyka reakcji rodzicow na wiadomosé¢
o chorobie i opis przezywanych przez nich kryzyséw, pozwolity ukaza¢ znaczenie
procesu przystosowywania si¢ do nowej sytuacji dla dalszego zycia rodziny.

Przeprowadzona przeze mnie diagnoza sytuacji dzieci umozliwita dokonanie
typologii tych sytuacji. Staratam sie ukazac specyfike rodzin zakwalifikowanych do
poszczegolnych typow, a takze przedstawi¢ wptyw ich funkcjonowania na
samopoczucie dzieci. Rozpoznane sytuacje dzieci zilustrowatam opisami
przypadkéw. Poddatam takze ocenie stan spotecznego wspierania tych rodzin.

Podejmujac swe przedsiewziecie badawcze i trud napisania tej pracy, miatam
nadziejg, ze przyczynia si¢ one do gtebszego zrozumienia sytuacji dzieci przewlekle
chorych w rodzinie, a w konsekwencji, cho¢ w pewnym stopniu, wniosa wkiad

w uzupelnienie stanu wiedzy na temat funkcjonowania dzieci diugotrwale chorych.



ROZDZIAL |
Problematyka zdrowia i choroby

- od biomedycznego do holistycznego paradygmatu

1. Podejscie biomedyczne

W mysleniu potocznym oraz w jezyku naukowym zagadnienia zdrowia
I choroby tradycyjnie zwigzane byty z medycyna. Do lat trzydziestych ubiegtego
stulecia pojecie zdrowia i choroby rozpatrywano w izolacji od nauk spotecznych.
Lekarze opiekujacy sie chorymi nie wspotpracowali z psychologami, pedagogami,
socjologami, natomiast przedstawiciele nauk spotecznych nie interesowali sie
zdrowiem jednostki i spoteczenstwa. W naukach medycznych funkcjonowat
biomedyczny model choroby, ktory charakteryzowat sie¢ koncentracja wytacznie na
fizycznych aspektach choroby, jej biologicznych przyczynach, natomiast nie
uwzgledniat czynnikdw psychicznych i spotecznych.

Podstaw biomedycznego ujmowania choroby nalezy poszukiwaé w epoce
renesansu. Po okresie sredniowiecza, kiedy chorob¢ uznawano za skutek naruszenia
praw boskich, a leczenie, w znacznym stopniu, byto funkcjg wiary, w okresie
renesansu nastgpit powro6t do dopatrywania si¢ naturalnych przyczyn chordb. Swoj
rozkwit przezywaty takie nauki jak matematyka, chemia, fizyka, ktore stworzyty
podwaliny pod rozwdj medycyny. W tym okresie powstat pierwszy mikroskop,
pojawity si¢ prace Pasteura w dziedzinie bakteriologii, Morgagniego z autopsji
i Virchowa z dziedziny patologii.

Na uksztattowanie si¢ biomedycznego modelu choroby duzy wptyw miata
renesansowa kartezjanska idea dualizmu duszy i ciata. Rene Descartes (Kartezjusz
1596 - 1650) wyodrebnit dwie sfery: fizyczng (ciato cztowieka) i duchowa (umyst

cztowieka), a nastepnie uznat je za catkowicie odmienne i niezalezne. W mysli



kartezjanskiej ciato cztowieka przypominato maszyne, ktora mozna byto
rozpatrywac od strony mechaniki i analizowa¢ na podstawie jej czesci sktadowych.
Wspotczesny psycholog David McClelland opisat ten model jako odmiane modelu
mechanistycznego: ,,Ciato traktowane jest jak maszyna, naprawiana za pomoca
usuwania lub wymiany wadliwych czesci albo niszczenia ciat obcych, stanowiacych
przyczyne problemu” (za: C. L. Scheridan i S. A. Radmacher 1998, s. 4). Zgodnie
z takim podejsciem choroba byfa jednoznaczna z awarig uktadu maszynowego,
a zadanie lekarza sprowadzato si¢ do zlokalizowania i usunig¢cia awarii na wzor
naprawy urzadzenia mechanicznego.

Oprécz idei dualizmu duszy i ciata, duzy wptyw na istnienie modelu
biomedycznego miata zasada redukcjonizmu. Z przyjecia redukcjonistycznego
modelu organizmu wynikata koncentracja na coraz mniejszych fragmentach ciata
cztowieka. Nie rozumiano istoty zaburzen ogdlnoustrojowych, czego nastepstwem
byto poszukiwanie, a nastgpnie leczenie tylko dajacych si¢ wyodrebni¢ jednostek
chorobowych. Uznano, iz ztozone zjawiska chorobowe moga by¢ sprowadzone do
poje¢ z zakresu nauk scistych, tzn. powinny by¢ rozpatrywane jako zjawiska
fizyczne i analizowane w kontekscie charakterystyki biochemicznej.

Obecna w biomedycznym paradygmacie orientacja patogenetyczna,
charakteryzowata si¢ koncentracja na zjawisku choroby i jej obiektywnych
uwarunkowaniach (Sokotowska, 1986). Zdrowie utozsamiane bylo wytacznie
z brakiem choroby. Badania empiryczne sprowadzaty sie do rozpoznawania
i identyfikowania czynnikow ryzyka choroby, natomiast dziatania praktyczne
polegaty na walce z choroba.

Przyjecie biomedycznego modelu choroby przyczynito si¢ w XIX w. do rozwoju
takich dziedzin jak: mikrobiologia, immunologia, patologia i chirurgia. W tym
samym okresie w zinstytucjonalizowano stuzb¢ zdrowia. Wszystko to miato istotny
wptyw na znaczna redukcje zagrozen zdrowotnych, opanowanie wielu choréb
(tyfus, cholera, szkarlatyna, kita, dur brzuszny), a takze zmniejszenie wskaznikow
smiertelnosci w Europie i Stanach Zjednoczonych. Jeszcze bardziej spektakularny
byt rozw6j nauk biomedycznych w XX wieku. Odkrycie penicyliny i jej

pochodnych, a takze wielu szczepionek przeciwko wigkszosci powszechnie



wystepujacych chorob oraz znaczacy postep w technikach chirurgicznych
doprowadzity do zrewolucjonizowania medycyny i stuzby zdrowia.

Studia badawcze i praktyka bazujgca na modelu biomedycznym poczynity
wielkie postepy i uzyskaty imponujace osiggniecia w walce z wieloma chorobami,
a takze przyczynity si¢ do rozwoju nowych technologii w medycynie. Mimo tego
model biomedyczny poddany zostat krytyce.

Rozwo0j waskich specjalizacji medycznych, rosnace zainteresowanie lekarzy
technologia prowadzity do uprzedmiotowienia i depersonalizacji pacjenta
(Dolinska-Zygmunt 2001, s. 13). Coraz powszechniej kwestionowano zatozenie, iz
tylko czynniki biologiczne w sposob istotny wptywaja na stan zdrowia cztowieka.
W drugiej potowie dwudziestego wieku choroba jako negatywne zjawisko w zyciu
spotecznym stala si¢ przedmiotem zainteresowania przedstawicieli nauk
spotecznych, w tym szczegdlnie psychologéow i socjologéw. Coraz bardziej
powszechne byto przekonanie, ze w etiologii i symptomatologii choroby udziat
biorg takze czynniki natury psychicznej i spotecznej, zatem nie moze by¢ ona

wylacznie przedmiotem zainteresowan nauk przyrodniczych.

2. Podejscie socjologiczne

Tworcg socjologicznego modelu choroby jest T. Parsons, ktory w 1951 r.
opublikowat przetomowa prace ,,The Social System”. Przedstawit w niej chorobe
jako forme dewiacji spotecznej. Dewiacja, wedtug autora, polega na niemoznosci
wypetniania rél zgodnie z przyjetymi w danym spoteczenstwie standardami, co w
konsekwencji prowadzi do naruszenia obowigzujacych norm (za: A. Ostrowska
1976). Parsons poréwnywat nawet chorobe do zjawiska przestepczosci
uzasadniajac, ze w obu przypadkach niemozliwe jest wypetnianie rél spotecznych.
Odrozniat jednak zachowania dewiacyjne, spowodowane chorobg od zachowan
przestgpczych, podkreslajac, ze spoteczna dewiacja na tle choroby jest przez osobe
chora niezawiniona i nie mozna obarcza¢ jej za zaistniaty stan odpowiedzialnoscia
(Tobiasz-Adamczyk 2000, s. 37).
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Badajac oczekiwania spoteczne wysuwane pod adresem chorego Parsons
wyroznit podstawowe elementy roli osoby chorej. Zaliczyt do nich: zwolnienie od
odpowiedzialnosci za nieprawidtowe funkcjonowanie, wycofywanie ze
standardowych rél spotecznych, dezaprobate zaistniatego stanu i dziatania na rzecz
powrotu do zdrowia, bierne poddanie sie¢ wiadzy ekspertow oraz podejmowanym
przez nich procedurom uzdrawiajacym, a takze wyizolowanie si¢ na czas choroby
(za: Bteszynska 2001, s. 108). W rzeczywistosci dochodzi niekiedy do wytworzenia
si¢ u chorego tzw. konfliktu rél spotecznych (Janeczko 1980, s. 275). Konflikt ten
powstaje wowczas, gdy chory pragnie nadal petni¢ role wiasciwe ludziom
zdrowym, np. pracowa¢ zawodowo, podejmowaé nowe obowiazki. Zaistniaty
konflikt jest wyrazem braku akceptacji swej choroby i utrudnia proces leczenia
i rehabilitacji.

Spoteczng problematyke zdrowia i choroby rozwingt E. Freidson (Uramowska-
Zyto 1992). Przypisat on pojeciu choroby dwa rodzaje dewiacji - biologiczna
I spoteczng. Obok zmian fizjologicznych zachodzacych pod wptywem choroby
W organizmie cztowieka, szczegOlnie podkreslat zmiany w jego zachowaniu sie
I spotecznym funkcjonowaniu. Istotne, zdaniem Freidsona, byto przypisywanie tym
zmianom znaczen kulturowych. W mysl tej koncepcji o sposobie funkcjonowania
osoby chorej decyduje nie tylko obiektywny stan zdrowia, ale takze istniejace
w spotecznej $swiadomosci i kulturowo zdeterminowane wzory, modele oraz
znaczenia przypisywane zdrowiu i chorobie. E. Lemert stwierdzit, iz ,.fizyczne
uposledzenie istnieje niezaleznie od kultury i mozemy si¢ z nim spotka¢ w catym
swiecie. Kulturowo zréznicowany jest natomiast stopien, w jakim to uposledzenie
ogranicza mozliwosci petnienia rol spotecznych. Biologiczna odmiennos¢ stanowi
zatem podstawe dewiacji tylko przez nakladajace sie na nig definicje kulturowe
I wzory spotecznej percepcji” (za: Bteszynska 2001, s. 109). Choroba traktowana
jako dewiacja spoteczna moze by¢ ujmowana jako dewiacja pierwotna - wéowczas
nastepuje proces modyfikacji petnionych codziennie rol spotecznych, lub jako
dewiacja wtorna - kiedy choroba wywotuje w otoczeniu procesy stygmatyzacji,

wymierzania kar, itp.,, co w konsekwencji prowadzi do zatamania zasad
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komunikowania si¢ chorego z innymi, brakiem jego identyfikacji z grupa spoteczna,
zmiang tozsamosci i tworzeniem nowych rol.

Formowanie si¢ roli chorego opisuja koncepcje interakcjonistyczne, ktére
zaktadaja, ze konstruowanie roli spotecznej jest procesem dokonujacym si¢ w toku
relacji interpersonalnych, zachodzacych w okreslonym miejscu, czasie i warunkach.
Istota wchodzenia w role jest zatem aktywne wspéitworzenie, a nie bierne
przyswajanie jej przepisOw. Sposob konstruowania i przyjmowania roli osoby
chorej nie jest oparty na jednolitym, okreslonym wzorcu, lecz zalezy od kontekstu
sytuacyjnego. Przyjecie roli chorego poprzedzaja procesy spotecznych negocjaciji,
w ramach ktorych ustala si¢, potwierdza i sankcjonuje fakt zaistnienia choroby.
W trakcie tych negocjacji osoba chora jest aktywnym podmiotem, majgcym
mozliwos¢ oddziatywania na zaistniata sytuacje¢ poprzez wybor strategii
autoprezentacji (Bteszynska 2001, s. 109-112).

W ujeciu socjologicznym choroba jest rozumiana jako ztozony proces
spoteczny, w ramach ktorego ,,grupa ludzi zmienia swoj punkt widzenia na jednego
ze swych cztonkdw, przyznajac mu uprzywilejowang, a jednoczesnie niekorzystna
pozycje - i sama przystosowuje sie do sytuacji, w ktorej jednostka przestaje dzieli¢
wspolny trud i odpowiedzialnos¢. Ta sama grupa ustala granice i zasady powrotu
jednostki do roli osoby zdrowej osoby” (Clark 1978, s. 63). Zdrowie w ujeciu
socjologicznym rozumiane jest jako stan optymalnej zdolnosci do efektywnego
wykonywania cenionych spolecznie zadan. Zdaniem B. Uramowskiej-Zyto (1992,
s. 22-24) oznacza to, iz jednostka podporzadkowuje si¢ obowigzujagcym normom
fizycznym i psychicznym, ktére umozliwiaja optymalne uczestnictwo w dziataniach

spotecznych.
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3. Podejscie psychologiczne

W psychologicznej refleksji nad zdrowiem i chorobg uksztattowaty si¢ dwa
kierunki badawcze: psychosomatyczny i somatopsychiczny (Maciarz 2001,
s. 20-25).

Kierunek psychosomatyczny koncentrowat si¢ na poszukiwaniu psychicznych
cech cztowieka, typu jego osobowosci, przezy¢, emocji, stylu zycia, ktore mogtyby
by¢ przyczyna doznanej choroby somatycznej, a takze miatyby wpltyw na jej
przebieg. Zrodet tego kierunku nalezy szuka¢ w tradycji psychoanalitycznej.
Z. Freud twierdzit, iz niektore zaburzenia somatyczne sa symbolicznym
odreagowaniem  napie¢  emocjonalnych  (za: Dolinska-Zygmunt  2001).
Przedstawiciele nurtu psychosomatycznego poczatkowo skupiali swe wysitki na
poszukiwaniu cech osobowosci i probach tworzenia profilow osobowosci, ktore
miatyby predysponowa¢ do powstawania okreslonych chorob somatycznych.
F. Dunbar podjeta badania, ktorych efektem byto scharakteryzowanie wiasciwosci
osobowosciowych predysponujacych do choroby wiencowej. Na podstawie tych
samych badan autorka opracowata profile osobowosciowe chorych z nadcisnieniem
tetniczym, chorobg wrzodows, itd. Badaniom Dunbar zarzucono biedy
metodologiczne. Kolejne badania ujawnity, iz nie ma profilbw osobowosci
specyficznych dla os6b sktonnych do zapadania na dane choroby, ale mozna
okresli¢ pewne cechy osobowosci, ktdre zwigkszaja ryzyko zachorowania.

Wspoiczesnie odrzuca sie poglad wskazujacy, iz typy osobowosci determinuja
powstanie i rozwdj choroby. Dopuszcza sie jednak udziat pewnych czynnikéw
0 charakterze psychicznym (np. sposoby reagowania na stres, wrazliwosé
emocjonalng, cechy temperamentu), ujmowanych kompleksowo i nazywanych
czynnikami psychospotecznymi, ktore narazaja wspotczesnego cztowieka na
dtugotrwate przecigzenie, wyczerpanie, napigcie, poczucie zagrozenia. Czynniki te
w zestawieniu z niekorzystnymi zjawiskami spotecznymi (np. ciagta rywalizacja,
dazenie do sukcesow za wszelka ceng, brak ideatow, zmiennos¢ $swiata wartosci,
brak stabilizacji i1 bezpieczenstwa spoteczno-politycznego, rozwo¢j patologii

spotecznych) prowadzi¢ moga do naruszenia rownowagi cziowieka ze $wiatem
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zewnetrznym i w konsekwencji przyczynia¢ si¢ do ostabienia mechanizmow
obronnych organizmu i do zaburzen jego funkcjonowania (Maciarz 2001, s. 20).

W nurcie badan psychosomatycznych pojawity sie i takie, ktére wskazywaty
wage doswiadczen weczesnodzieciecych dla rozwoju niektérych choréb
somatycznych. Czynnikiem ryzyka dla wystapienia choroby nowotworowej miato
by¢ zaburzenie rozwoju emocjonalnego i procesu socjalizacji w dziecinstwie,
spowodowane wczesng utrata osoby znaczacej na skutek smierci, separacji lub
odrzucenia emocjonalnego. Z sytuacja utraty mitosci matki kojarzono wystapienie
astmy. Rozwoj choroby wiencowej tgczono z niepowodzeniami w nauce szkolnej
lub wczesna smiercia jednego z rodzicow, natomiast alkoholizm miat by¢ efektem
zaburzenia fazy oralnej (por. Dolinska-Zygmunt 2001).

Obecnie mianem zaburzen psychosomatycznych okresla si¢ te choroby,
w przebiegu ktorych, istotna, ale nie jedyna rola przypada czynnikowi
psychicznemu. Podkresla sie takze, iz rola, jaka odgrywa ten czynnik nie zawsze
jest taka sama. Choroby o charakterze psychosomatycznym sg czgsto nazywane
chorobami cywilizacyjnymi. Nalezg do nich miedzy innymi choroby ukfadu
krazenia (przede wszystkim choroba wiencowa oraz nadcisnienie tetnicze), choroby
nowotworowe, cukrzyca typu Il, choroba wrzodowa uktadu pokarmowego. W ich
przypadku uwarunkowania psychiczne wspotwystepuja z innymi niekorzystnymi
czynnikami, do ktérych naleza: nieprawidtowa dieta, brak ruchu, alkoholizm,
nikotynizm, zatrucia chemiczne, promieniowanie i inne.

Drugi kierunek badan psychologéw, nazywany kierunkiem somatopsychicznym,
opiera si¢ na przekonaniu, iz choroba moze narusza¢ psychologiczne mechanizmy
regulujagce zachowanie, strukture wiasnego ja, poczucie wiasnej wartosci,
rownowage nerwowga. Przedstawiciele tej orientacji swe wysitki skierowali na
ustalenie wptywu, jaki moze wywiera¢ choroba na psychike i 0sobowosé
cztowieka. Polscy pedagodzy specjalni poczatkowo sadzili nawet, ze okreslona
choroba somatyczna wywiera swoiste pietno w osobowosci cztowieka i warunkuje
powstanie okreslonych cech. W Polsce poglad ten uznawaty J. Doroszewska (1963)
I M. Grzegorzewska (1964). Ich refleksja sktonita w latach szesc¢dziesigtych

i siedemdziesiatych wielu badaczy do koncentrowania swych wysitkdbw na
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tworzeniu opisow swoistych sylwetek osobowosciowych dzieci dotknigtych
okreslonymi  schorzeniami  (np. gruzlica, astma, epilepsjg, chorobami
reumatycznymi), a takze na poszukiwaniu zaleznosci migdzy postaciag kliniczng
choroby i jej nasileniem a swoistymi cechami osobowosciowymi tych dzieci.
Powyzsza koncepcja, w mysl ktorej wystapienie okreslonej choroby
somatycznej warunkuje powstanie specyficznych cech osobowosciowych, spotkata
siec z krytyka. A. Hulek, ktéry stworzyt teorie wspolnych i swoistych cech
osobowosci 0s6b petnosprawnych i niepetnosprawnych (1977, s. 463-465), uznat, iz
0soby petnosprawne i niepetnosprawne maja znacznie wiecej cech wspdélnych niz
swoistych, a choroba, niepetnosprawnosé¢, uposledzenie, stanowiag tylko jeden
z wielu czynnikdéw majacych wptyw na ksztattowanie si¢ ich osobowosci. Rozwoj
chorego dziecka uwarunkowany jest takimi samymi czynnikami, jak rozwoj dziecka
zdrowego i zaliczy¢ do nich nalezy m. in.. dyspozycje o0sobowosciowe,
uwarunkowania srodowiskowe (przede wszystkim rodzinne) oraz lecznicze
I rehabilitacyjne. Obecnie przyjmuje si¢, iz choroba jako zaburzenie
funkcjonowania organizmu, niezaleznie od jej rodzaju i postaci, niesie za sobg

niekorzystne zmiany w réznych sferach osobowosci.

4. Podejscie holistyczne

Choroba, ktora jest dynamiczng reakcjg organizmu na dziatanie czynnikéw
chorobotworczych, ma swoj specyficzny wymiar psychiczny i spoteczny. Powyzszy
poglad znalazt potwierdzenie w przyjetej w 1948 r. przez Swiatowa Organizacje
Zdrowia (WHO) definicji zdrowia, ktora zaktada, iz ,,zdrowie jest petnia cielesnego,
umystowego i spotecznego dobrostanu cztowieka, a nie tylko brakiem choroby lub
utomnosci” (Sokotowska, Bejnarowicz 1973, s. 198). Od momentu powstania
definicji WHO, zarzuca si¢ jej nadmierne uogdlnienie, jednak niewatpliwg jej zaleta
jest to, iz po raz pierwszy potgczono w niej rozne perspektywy myslenia.

Jednoczesne rozpatrywanie zdrowia i choroby na wymienionych trzech

poziomach opiera si¢ na ogdélnej teorii systemdéw, wyrasta z systemowego
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ujmowania rzeczywistosci, cztowieka i jego natury. W tym ujeciu cztowiek stanowi
wielowymiarowy, zywy system, stanowigcy niepodzielng catos¢ wzajemnie
zaleznych elementéw biologicznych, spotecznych i psychologicznych. Jest
jednoczesnie nieodigczna czescig szerszych systemOw. Znajduje si¢ w ciggltym
wspoétoddziatywaniu ze swym fizycznym i spotecznym srodowiskiem.

Przyjecie systemowej perspektywy myslenia prowadzi do ujmowania osoby
ludzkiej jako jednosci biopsychospolecznej. Zdaniem J. Kahlan (1990) zaleznosci,
jakie powstaja miedzy procesami zachodzacymi na wymienionych trzech
ptaszczyznach majg charakter przyczynowo-skutkowy. Oznacza to, ze kazde
zjawisko, zachodzace na jednej z wymienionych, bedzie powodowato
konsekwencje w innych.

Choroba somatyczna zawsze wiagze si¢ $cisle z okreslonymi procesami
biologicznymi, np. miejscowe zmiany w naruszonym narzadzie czy ukladzie,
wzrost aktywnosci immunologicznej organizmu itp. W sferze psychicznej pojawia
sic czesto dyskomfort w postaci dolegliwosci  bolowych, niepokoju,
zniecierpliwienia, zmiennos¢ nastrojow, obawy przed pogorszeniem stanu zdrowia.
W sferze spotecznej - chory nie moze petni¢ dotychczasowych rol ( np. zawodowej)
I wchodzi w role osoby chorej.

Zdaniem  wielu autorow  (por. H. Romanowska-L.akomy  1991)
biopsychospoteczna jednos¢ cziowieka nie odnosi si¢ wytacznie do zwigzkdéw
przyczynowo-skutkowych pomigdzy wymienionymi plaszczyznami. Procesy
w nich zachodzace wzajemnie si¢ przenikaja i funkcjonowanie cztowieka nie jest
wynikiem prostego sumowania wszystkich zjawisk, ktore zachodza w obrebie
organizmu. Z tego wzgledu w literaturze przedmiotu pojawita si¢ koncepcja
holistycznej wizji osoby ludzkiej. Pojecie holizmu odnoszace si¢ do istniejacej
w naturze tendencji do syntezy i organizowania si¢ elementow w wigksze catosci
zaktada, ze znaczenie catosci jest zawsze wigksze niz sumy czesci. W mysl tej
koncepcji cztowieka nalezy rozpatrywac jako catos¢, majac na uwadze to, ze jest
ona czyms znacznie wigkszym niz suma ptaszczyzn jego funkcjonowania.

W holistycznym ujeciu zdrowie jest wzglednym stanem integracji i rownowagi,

obejmujacym  fizyczne i psychiczne wymiary organizmu oraz jego



16

wspotoddziatywanie ze srodowiskiem zewnetrznym (spotecznym i przyrodniczym).
Jest wyrazem harmonijnej integracji ciata, umystu, ducha i otoczenia (Flynn 1993).
Poczucie zdrowia jest stanem synchronizacji fizycznej i psychicznej z samym soba,
jak réwniez z otaczajagcym srodowiskiem. Zatem chorobe nalezy traktowac jako
zachwianie tej harmonii. Jest ona nastepstwem braku zdolnosci przywracania
rownowagi i integralnosci organizmu, ktéry w skrajnym przypadku prowadzi do
smierci (Dolinska-Zygmunt 2001, s. 15). Poczucie braku zdrowia pojawia sig¢
w nastepstwie uktadu zaburzen przejawiajacych si¢ w r6znych wymiarach osoby
i na roznych ptaszczyznach wzajemnego oddziatywania  organizmu
i systemu, w ktoérym jest osadzony. Choroba somatyczna, obok przyczyn
wskazywanych przez metody tradycyjne, ma przyczyny psychiczne, a takze
duchowe (Scheridan, Radmacher, 1998). W podejsciu holistycznym ducha traktuje
sie jako czynnik okreslajacy cel, znaczenie i kierunek zycia, moze by¢ on lokowany
na ptaszczyznie religijnej, filozoficznej lub humanistycznej (Formanski 1998b,
s. 157-158).

Myslenie o zdrowiu w ujeciu systemowym prowadzi do rozumienia tego
zjawiska nie jako statycznego stanu, ale dynamicznego procesu, zmieniajacego Si¢
pod wplywem roznorodnych czynnikow, majacych miejsce wewnatrz organizmu
cztowieka oraz w otaczajacym go srodowisku. Zdaniem G. Dolinskiej-Zygmunt
(2001, s. 15) organizm cztowieka dazy do zachowania réwnowagi, ale rownowaga
ta ma charakter dynamiczny, ze wzgledu na charakter wzajemnych oddziatywan
roznorodnych elementéw, z jakimi pozostaje w zwigzku. Dynamike stanu
cztowieka najtrafniej mozna opisa¢ i zrozumie¢ umieszczajac ja na kontinuum
»Zdrowie - choroba”. Takze inni autorzy (Scheridan, Radmacher 1998) wskazuja, ze
przyjmowany czesto dychotomiczny sposob widzenia zdrowia i choroby nie
uwzglednia wielu punktéw posrednich pomiedzy tymi stanami. Istniejg znaczace
roznice pomiedzy osobami, ktore nie sa chore, ale naleza do grup wysokiego ryzyka
a osobami w petni zdrowymi. Rowniez istotne rdéznice zaznaczajg Si¢ miedzy
osobami skarzacymi si¢ na drobne dolegliwosci, a cigzko chorymi, obarczonymi

ponadto kilkoma schorzeniami. Autorzy rowniez uznaja poglad, iz tylko przyjecie
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kontinuum ,,zdrowie - choroba” i analizowanie na jego osi stanéw cztowieka
pozwala na ich zrozumienie i prawidtowa interpretacje.

Przyjecie tej koncepcji prowadzi do odrzucenia pogladu, ze dopdki osoba nie
zachoruje, dopoty problemy zdrowotne nie istnieja, a dbatos¢ o zdrowie rozpoczyna
sic W momencie jego pogorszenia. Umieszczenie stanow zdrowia i choroby na
kontinuum, sktania do ciaggltego podejmowania dziatan, ktérych celem jest
utrzymanie dobrego stanu zdrowia (zachowania prozdrowotne). Holistyczne
podejscie do zjawisk zdrowia i choroby akcentuje podmiotowy wymiar zdrowia,
ktory wyraza si¢ aktywnym i swiadomym udziatem kazdego cztowieka w osigganiu
zdrowia i realizowaniu celéw zdrowotnych.

Przyjecie nowego paradygmatu wyznacza zmiane podejscia lekarza do pacjenta,
ktorego nalezy ujmowac i rozumie¢ w sposob catosciowy (Scheridan, Radmacher
1998, s. 6, Bishop 2000, s. 51). Zwraca si¢ uwage na fundamentalne znaczenie tej
relacji w procesie leczenia i zdrowienia osoby chorej (Tobiasz-Adamczyk 2000,
s. 13). Relacja lekarza z chorym zawierajgca takie elementy jak: umiejetnosé
nawigzania z nim kontaktu, umiejetnos¢ stuchania go, podawania we wiasciwy
sposob informacji na temat jego stanu zdrowia, proponowanym sposobie
postepowania terapeutycznego i szansach wyleczenia oraz rokowaniu, wywotywaé
moga u chorego okreslone postawy i zachowania wobec wilasnej choroby, a tym
samym znaczaco wptywac na sam przebieg i skutecznosc¢ leczenia.

Jednym z istotnych aspektow holistycznego podejscia do problematyki zdrowia
I choroby jest przyjecie salutogenetycznej perspektywy w mysleniu o tych
zjawiskach. Orientacja  salutogenetyczna jest odejsciem od  orientacji
patogenetycznej, charakterystycznej dla podej$cia biomedycznego. W nowym
ujeciu choroba i proces jej leczenia przestaty byé¢ centralnym problemem. Nowa
perspektywa potozyta akcent na zjawisku zdrowia i poszukiwaniu jego
wyznacznikéw. Zwrdcono uwage na promocje zdrowia i wychowanie zdrowotne,

ktore powinny uczy¢ jak zy¢ i co robi¢, by zdrowie wzmacnia¢ i rozwijac.
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ROZDZIAL 1|
Choroba przewlekta oraz jej wptyw na rozwoj

| funkcjonowanie dziecka

1. Definicje choroby przewlekfej i zasieg wystepowania w populaciji

dzieci i mfodziezy

R6znorodnos¢ chordb oraz ich obrazu Klinicznego i symptomow, przyczyn,
wieku zycia 0sob nimi dotknietych, a takze czasu trwania i skutkow, doprowadzita
do stworzenia wielu ich klasyfikacji. Najbardziej powszechna wyroznia choroby
ostre, nazywane niekiedy krotkotrwatymi oraz choroby przewlekle, okreslane
rowniez mianem dtugotrwatych lub chronicznych. Choroby ostre na ogét wystepuja
nagle, maja burzliwy przebieg i nasilone objawy, trwaja od kilku godzin do
Kilkunastu dni. Natomiast choroby przewlekte wedlug Komisji Chorob
Przewlektych przy Swiatowej Organizacji Zdrowia to ,wszelkie zaburzenia lub
odchylenia od normy, ktére maja jedna lub wigcej z nastgpujacych cech
charakterystycznych: sg trwate, pozostawiajg po sobie inwalidztwo, spowodowane
sg  nieodwracalnymi zmianami  patologicznymi, wymagajag  specjalnego
postepowania rehabilitacyjnego, albo wedtug wszelkich oczekiwan wymaga¢ beda
diugiego okresu nadzoru, obserwacji czy opieki” (za: Schonz 1972, s. 300).

A. Srodka (1997, s. 288) w Encyklopedii Zdrowia za choroby przewlekte uznaje
te, ktore ,,cechuja sie na ogot niewielkim nasileniem objawdw, jednakze czesto
prowadza do trwalych zmian narzadowych, moga trwa¢ nawet kilka lat,
a wyzdrowienie nie musi by¢ jednoznaczne z odzyskaniem petnej sprawnosci”.

Wielu autorow (Nowakowska 1983, Pilecka, Pilecki 1992, Pecyna 1999)

wskazuje na nastepujace wiasciwosci chorob przewlektych:
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- dtugi czas trwania,

- fagodniejszy, niz w chorobie ostrej przebieg,

- powodowanie trwatych, nieodwracalnych zmian patologicznych w organizmie,

- koniecznos¢ statego leczenia.

A. Maciarz (2001, s. 32), jako jednoznaczne wiasciwosci choroby przewlektej
uznaje diugi czas trwania oraz koniecznos¢ diugotrwalej opieki medycznej
i specjalnej rehabilitacji. Natomiast tagodnos¢ przebiegu, zdaniem autorki, nie
zawsze charakteryzuje choroby dtugotrwate. Wiele z nich (np. padaczka, astma,
goragczka reumatyczna) ma ostre rzuty i napady chorobowe i przebiega z fazami
remisji i zaostrzenia. Autorka zwraca rowniez uwage, iz pewne watpliwosci
nasuwa¢ moze Kkryterium nieodwracalnosci zmian patologicznych. Postep
medycyny sprawit, iz przy wielu przewlektych chorobach udaje si¢ zapobiega¢ tym
zmianom.

Przewlekte choroby somatyczne jako powszechnie wystepujace zjawisko
spoteczne nie dotycza tylko osob dorostych, ale coraz czesciej dzieci. Dorosli sg
dotknieci zdecydowanie mniejsza liczbg przewlektych chordb, ale czestotliwosé ich
wystepowania w tej grupie wiekowej jest wysoka. Natomiast ilos¢ przewlektych
choréb somatycznych w populacji dzieci i mitodziezy jest wieksza, jednak ich
czestotliwosé jest znacznie mniejsza. R. J. Thompson i K. E. Gustavson (za: Pilecka
2002) przyjmuja, iz okoto 10-20% dzieci i miodziezy cierpi na réznego rodzaju
przewlekte choroby somatyczne, przy czym wigkszos¢ z nich dotknigta jest lekkimi
postaciami choroby, a okoto 1-2% - $rednio ciezka lub ciezka, wyraznie
ograniczajacg ich codzienne funkcjonowanie. Za prawidlowos¢ uznaje sie, iz
choroby o cigzkim przebiegu wystepuja najczesciej u dzieci z rodzin o niskim
statusie ekonomicznym.

W Polsce nie sa prowadzone systematyczne badania epidemiologiczne,
dotyczace wystepowania choréb przewlektych w populacji dzieci i miodziezy.
Szacunkowo przyjmuje sie, ze dotykaja one 12-15% ogotu populacji w wieku od
0 do 19 lat. W naszym kraju, tak jak we wszystkich krajach uprzemystowionych

I rozwijajacych si¢ dzieci najczesciej choruja na astme i inne schorzenia alergiczne.
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Dane statystyczne pochodzace z ostatnich dwudziestu lat wskazuja na szybki
wzrost zapadalnosci dzieci i mtodziezy na niektére choroby. Za przyczyny tego
zjawiska uznaje si¢ (Pilecka 2002):

- postep w zakresie wczesnej diagnozy, leczenia i rehabilitacji, dzieki ktérym

mozna obecnie ratowac zycie wielu chorym dzieciom,

- intensywng terapie okotoporodowa, ktéra pozwala przezy¢ dzieciom

przedwczesnie urodzonym z bardzo niska waga urodzeniows,

- pojawienie sie nowych choréb, np. AIDS lub innych, bedacych konsekwencija

naduzywania przez rodzicéw alkoholu i narkotykow.

2. Wptyw choroby przewlekfej na funkcjonowanie i rozwoéj dziecka

Przewlekte choroby somatyczne stanowia szczegoOlne zagrozenie dla cztowieka
w okresie rozwojowym, tj. w okresie dziecinstwa i mtodosci. Do okoto 18 roku
zycia organizm podlega intensywnemu wzrostowi oraz przemianom biologicznym.
W tym czasie cztowiek jest szczegOlnie wrazliwy na dziatanie réznorodnych
bodzcéw wewnetrznych i zewnetrznych, a jego réwnowaga wewnetrzna
i rownowaga ze s$rodowiskiem tatwo ulega zachwianiu. W tym okresie jest
szczegolnie podatny i mato odporny na dziatanie czynnikow patogennych. Choroba
przewlekta wystepujaca w tym okresie moze zaburzy¢ rozwoj i opoznié
dojrzewanie (Maciarz 2001). Dla zminimalizowania negatywnych nastepstw
choroby konieczne jest jej wczesne rozpoznanie. Rozwazajac problematyke
diagnozy F. Wojciechowski (2000, s. 170) podkresla znaczenie diagnozy
pozytywnej, ktéra zdaniem autora polega¢ powinna na ,wyodre¢bnieniu tych
czynnikow, ktore wptywajg harmonizujaco, tonizujgco lub kompensujaco na
istniejaca dysfunkcje w stanie zdrowia i rozwoju”.

Najczesciej chorobe przewlekla uznaje si¢ za potencjalny stresor (Reykowski
1971, Sckowska 1982, Wielgosz 1995, Porzak 1995, Pilecka 2002), ktory
przeksztatca dotychczasowg sytuacj¢ dziecka. Stawia nowe wymagania

i ograniczenia, ktdrym ono musi sprostac. Proces radzenia sobie w nowej, trudnej



21

sytuacji nazywany jest adaptacjg. Stres powoduje istotne zmiany w psychicznym
funkcjonowaniu i zaburza zdolnos¢ do efektywnej samoregulacji wiasnych
stosunkow z otoczeniem.

W literaturze przedmiotu uznaje si¢ chorobe jako zrédto deprywacji potrzeb
(Skorny 1986, Dobrzycka 1995, Janion 2000). Wyréznia si¢ nastepujace rodzaje
deprywacji potrzeb: deprywacje¢ spoteczng, np. w sytuacji, gdy hospitalizowane
dziecko jest pozbawione kontaktdbw z rodzing, rowiesnikami, deprywacje
czynnosciows, kiedy chore dziecko nie moze uczestniczy¢ w zabawach, pracach,
nie jest w stanie wykonywa¢ czynnosci samoobstugowych oraz deprywacje
sensoryczna, gdy w wyniku choroby dziecko narazone jest na zubozenie bodzcow
sensorycznych, np. monotonia sal szpitalnych ogranicza mozliwos¢ poznawania
zmystowego.

Choroba traktowana jest takze jako zrodto frustracji (S¢kowska 1982, Géralczyk
1996). Stan ten wywotywa¢ moga rézne czynniki, przy czym najczesciej wylicza
sie¢ nastepujace: diugotrwatos¢ choroby, zmienny przebieg, mozliwos$¢ zaostrzen
i rzutdbw chorobowych, koniecznos¢ pobytu w szpitalu, ucigzliwosci leczenia,
uzaleznienie od innych. Dtugotrwate sytuacje frustracyjne w znacznym stopniu
naruszaja rownowage i moga powodowa¢ wzglednie trwate zmiany w postawach
wobec $wiata i w zachowaniu.

Dtugotrwata choroba somatyczna moze by¢ traktowana rowniez jako zjawisko
traumatyzujace (Pilecka, Pilecki 1992), ktére zagraza prawidlowemu rozwojowi
osobowosci dziecka.

Przewlekta choroba somatyczna dla kazdej osoby, bez wzgledu na wiek, jest
ucigzliwa i trudna do zaakceptowania. Do najbardziej nieprzyjemnych cech choroby
przewlektej, zdaniem E. Géralczyk (1996), naleza:

- dtugotrwatosc choroby i jej leczenia,

- zmienny przebieg - mozliwos¢ pojawienia si¢ nagtego pogorszenia, groznego
dla zachowania sprawnosci i samodzielnosci, a nawet bgdacego zagrozeniem
dla zycia,

- koniecznos¢ pobytu w szpitalach i innych osrodkach leczniczych

I rehabilitacyjnych,
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- uwigzanie do instytucji sprawujacej opieke medyczna,

- cierpienia fizyczne zwigzane z chorobg i sposobami jej leczenia,

- inwazyjnos¢ leczenia (operacje, kroplowki, przetoczenia krwi, biopsje, dializy,
itd.),

- fizyczne skutki choroby i leczenia: niepetnosprawnos¢ fizyczna, zmiana
wygladu (niski wzrost, blados¢, nadmierne wychudzenie, otytos¢, tysienie,
zmiany na skérze i inne), trwate znieksztatcenia i zeszpecenia ciata (np. blizny
pooperacyjne), uzaleznienie od aparatury medycznej i innych urzadzen (np.
dializator),

- inne ucigzliwosci jak np. brak kontroli nad oddawanym moczem i katem,
koniecznos¢ rygorystycznego przestrzegania diety.

A. Maciarz (1996, 2001) uwaza, ze negatywne skutki powodowane chorobg
moga mie¢ charakter okresowy (krétkotrwaty, przejsciowy) lub trwaty. Skutki
okresowe moga wystepowaé¢ zarébwno w chorobach ostrych jak i przewlektych.
Manifestuja sie pogorszeniem samopoczucia, ostabieniem, obnizeniem sprawnosci
psychicznej, zachwianiem rownowagi emocjonalnej, spadkiem aktywnosci. Ich
przyczyng moze by¢ podwyzszona temperatura ciata, zaburzenia procesow
fizjologicznych, np. trawienia, oddychania, krazenia, a takze dolegliwosci bolowe.
Autorka uznaje, ze jest to ,,czas stracony” dla rozwoju dziecka, poniewaz w tym
okresie nie uczestniczy w zabawach i zajeciach réwiesnikdw, nie chodzi do szkoty.
Jednak po ustapieniu zmian i po okresie rekonwalescencji dziecko odzyskuje
utracong sprawnos¢ i powraca do swych dotychczasowych codziennych zadan
| Czynnosci.

Trwate skutki sa na ogdt nastepstwem  diugotrwatych  chordb,
charakteryzujagcych si¢ nawrotami, ostrymi rzutami chorobowymi, duzymi
napadami. Niekiedy ich przyczyna moze by¢ choroba krotkotrwata, jednak o bardzo
ostrym przebiegu lub taka, ktora przeszta w stan diugotrwaty. Trwate zmiany moga
zaznacza¢ sie w roznych sferach funkcjonowania chorego dziecka, przede
wszystkim w sferze intelektualnej, emocjonalnej, spotecznej i fizycznej.

W réznych okresach choroby, w zaleznosci od nasilenia lub remisji, czasu

trwania oraz symptomdw intelekt dziecka funkcjonuje bardziej lub mniej sprawnie.
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Funkcjonowanie intelektualne przewlekle chorego dziecka moze ulega¢ okresowym
zmianom lub moze trwale si¢ obnizy¢ (A. Maciarz 1998a, 2000). Przyczynami
okresowych zaburzen moga by¢: nowy rzut chorobowy (np. alergii), zwigkszenie
sie czestotliwosci wystepowania napadow chorobowych (np. w epilepsji, astmie).

Przewlekta choroba o wieloletnim okresie trwania i ci¢zkim przebiegu moze
trwale ujemnie wptywaé na rozwoj procesow poznawczych (Slenzak 1984, Pilecka
1999, 2002, Maciarz 1998a, 2000). W przebiegu wielu chorob dojs¢ moze do
trwatego obnizenia sprawnosci intelektualnej, zaburzen proceséw percepcyjnych
(wzrokowych i stuchowych) i koncentracji uwagi, ostabienia pamigci. Przyczyna
tego stanu moga by¢ czynniki natury organicznej oraz psychicznej.

Bezposredni wptyw choroby na sprawnos¢ psychiczng dziecka czesto jest

Zwigzany z:

anatomopatologicznymi zmianami w tkance nerwowej (np. padaczka,

moOzgowe porazenie dzieciece, goraczka reumatyczna),

zaburzeniami gospodarki tlenowej organizmu (np. astma, rozstrzenie oskrzeli)

zaburzeniami metabolizmu (np. cukrzyca),

niekorzystnym dziataniem niektorych lekow (np. kortykosteroidy, leki
psychotropowe).

Ograniczenia intelektualne chorego dziecka moga by¢ zwigzane
z ditugotrwatymi absencjami w szkole spowodowanymi pobytami w osrodkach
leczniczych lub diugotrwata izolacja w warunkach domowych. Unieruchomienie
dziecka z powodu choroby, dtugotrwaty pobyt w szpitalu, w monotonnym
otoczeniu sprawiaja, ze nie jest zaspokojona jego potrzeba poznawcza. Warunki
takie ograniczaja aktywnos$¢ wilasng i oslabiajg aktywnos¢ poznawcza (Pecyna
2000). Jest to szczegodlnie niekorzystne w przypadku miodszych dzieci, ktore
otaczajacy Swiat poznaja przez bezposrednig obserwacje, dotyk, dziatanie na
przedmiotach, uczestnictwo w réznych, naturalnych sytuacjach. Dzieci te maja
mniejszy zasOb wiadomosci i spostrzezen, mniejszy zaséb stownictwa, co
zdecydowanie niekorzystnie wptywa na procesy myslenia i zapamigtywania.

Starsze dzieci moga czesciowo kompensowaé brak doswiadczen poznawczych
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poprzez czytanie ksiazek, stuchanie radia, ogladanie telewizji, korzystanie
z internetu (Maciarz 1996).

Regres aktywnosci intelektualnej, zmniejszona zdolnos¢ do wysitku (takze
intelektualnego), ograniczona liczba bodzcoéw poznawczych negatywnie wplywaja
na sprawnosc intelektualng i percepcyjna. Przyczynia sie do tego rowniez zwigzany
ze stresem brak motywacji do nauki, ktory jest tym wiekszy, nim bardziej
zaawansowana i uciazliwa jest choroba dziecka (Nowicka 2001). Mimo, iz
w wigkszosci placowek leczniczych dzieci objete sg nauczaniem specjalnym, to
czesto po powrocie do szkoty macierzystej okazuje sie, ze majg opOznienia
dydaktyczne i wymagaja pomocy w nauce. Jest to wynikiem specyfiki nauczania
w tych osrodkach, w ktérych jest ono dostosowane do zmniejszonych mozliwosci
wysitkowych chorych dzieci. Tempo nauczania oraz stopien trudnosci stawianych
dzieciom zadan sg znacznie nizsze niz w szkotach ogdlnodostepnych. Czeste
i dtugo trwajace pobyty dzieci w tych instytucjach sprawiaja, iz opdznienia w nauce
nawarstwiaja sie, a ich zasdb wiedzy znacznie odbiega od rowiesnikow.

Rozwoj intelektualny i aktywnos¢ umystowa sg w znacznym stopniu zaburzane
przez wysoki poziom lgku. Jak wykazaty badania (za: Pilecka 2002) dzieci
I miodziez przewlekle chora ze schorzeniami  pulmunologicznymi,
kardiologicznymi, reumatycznymi, z cukrzyca, 0siggaja czesto gorsze wyniki
w testach diagnozujacych umiejetnos¢ koncentracji uwagi i przebieg procesow
pamigciowych. Wyniki wielu badan (za: Pilecka 1990, 1992) pozwalaja wysnu¢
whniosek, iz stwierdzone zaburzenia sg nastepstwem interakcyjnego wptywu leku
0 wysokim natezeniu i zmian fizjologicznych, wywotanych takimi czynnikami jak
niedotlenienie lub zaburzenia metaboliczne.

Jak wskazuje W. Pilecka (1999), dzieci i mtodziez chora somatycznie ujawnia
charakterystyczny, odmienny styl pracy umystowej, ktory utrudnia proces
zdobywania i gromadzenia wiedzy. Osoby te w poczatkowym okresie uczenia sie
bardzo si¢ mobilizuja i osiggaja dobre wyniki, jednak w krétkim okresie narastajace
zmeczenie zaktoca przebieg procesu uczenia si¢ i obniza jego efekty.

Przewlekta choroba somatyczna utrudnia dziecku funkcjonowanie w naturalnych

sytuacjach spotecznych. Moze by¢ przyczyng trudnosci w nawigzywaniu
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i podtrzymywaniu kontaktow z réwiesnikami. Destrukcyjny wptyw choroby na
rozwoj dziecka jest szczegdlnie wyrazny, gdy z powodu swego stanu przerywa
nauke szkolna, lub nie moze jej rozpocza¢ we wiasciwym trybie i czasie (Wielgosz
1995). Absencje szkolne, zmiany klas, nauczanie indywidualne odbywajace si¢
w domu dziecka wptywajg na rozluznienie i niemoznos¢ trwalego zaciesnienia
wigzOw kolezenskich z dzie¢mi z klasy szkolnej. Chore dziecko przez fakt swojej
nieobecnosci nie uczestniczy w procesie integracji uczniow w klasie, nie moze
w satysfakcjonujacy dla siebie sposéb zaspokoi¢ potrzeby kontaktéw spotecznych
oraz przynaleznosci grupowej. Chore dzieci czesto funkcjonujag na marginesie
formalnych grup réwiesniczych, a do grup nieformalnych nie sa dopuszczane. Zty
stan zdrowia, czeste absencje w przedszkolu i szkole, rzadkie uczestnictwo
w podworkowych zabawach powoduja, ze niekiedy poczucie przynaleznosci do
grupy w ogdle nie moze zaistnie¢. Dziecko nie czuje sie¢ cztonkiem dziecigcej
spotecznosci, nie czuje wspotodpowiedzialnosci za grupg. Nie moze poznaé
i zrozumie¢ potrzeb innych dzieci, nie potrafi petni¢ réznych rél w grupie, nie uczy
sic zachowan prospotecznych. Proces uspotecznienia dziecka ulega
przyhamowaniu.

Dzieci niepetnosprawne, w tym przewlekle chore, ksztattuja swa osobowos¢
w duzej mierze pod wptywem stosunku blizszego i dalszego otoczenia, w ktorym
szczegblne miejsce zajmuja kontakty spoteczne z réwiesnikami (Herriot 1985).
W grupie réwiesniczej atrakcyjnos¢ dziecka jest czesto mierzona jego
psychofizyczng sprawnoscig (Pecyna 2000). Wyniki badan (Nowicka 2001) oraz
potoczna obserwacja wskazuja, ze dzieci przewlekle chore sg czgsto izolowane,
eliminowane w sposob dyskretny lub jawny z zabaw i wspolnych zaje¢. Na ogét
jest to konsekwencja obnizonej sprawnosci chorych dzieci, ktére czesto nie
nadazajg w czynnosciach i zabawach za zdrowymi i petnosprawnymi réwiesnikami,
szybko si¢ mecza i same wycofuja z wielu zaje¢. Badania T. Sottysiak, 1. Labudz-
Kryskiej i I. Budrewicz (1995) wskazuja, iz dzieci petnosprawne postrzegaja
chorob¢ somatyczng réwiesnikéw jako zaburzenie, ktére w duzym stopniu
ogranicza ruch, zabawe i doprowadza do czestych stanow przemeczenia. Przyczyna

niecheci zdrowych dzieci do chorego kolegi moze by¢ jego odmienny wyglad,
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zaobserwowane nieprzyjemne symptomy, czy napady chorobowe. Konsekwencja
tego stanu jest fakt, ze dzieci chore na swych partneréw do zabaw i realizacji zadan
oraz zainteresowan wybieraja zwykle dzieci ze swego kregu - inne dzieci chore
I niepetnosprawne, co jeszcze bardziej pogicbia ich spoteczng izolacje.

Zwigzana z przewlekta choroba somatyczng izolacja i regres aktywnosci
dziecka, ktére przebywa w domu lub szpitalu zaburza proces jego socjalizacji.
W tym czasie dziecko nie uczestniczy w wielu naturalnych sytuacjach spotecznych,
takich jak np. nauka w klasie szkolnej, zabawa na przerwach w szkole lub na
podworku. Nie moze petlni¢ wiasciwych rol w grupie rowiesniczej (np. rola
dyzurnego w Klasie), ani realizowaé¢ zwyktych czynnosci zycia codziennego
(odrabianie lekcji, wykonywanie domowych obowigzkéw). Moze to prowadzi¢ do
zahamowania lub opdznienia procesu opanowania wielu sytuacji spotecznych, oraz
niemoznosci opanowania pewnych rol spotecznych i koniecznosci przyjecia innych
(rola pacjenta).

Czeste i diugotrwate pobyty w osrodkach leczniczych moga sprawic, iz kontakty
spoteczne chorych dzieci beda sprowadzaty si¢, poza odwiedzajacymi je cztonkami
rodziny, jedynie do personelu medycznego i chorych pacjentéw.

Whyniki badan R. Janeczko i W. Szymanskiej-Jagietto (1970) wskazuja, ze
choroba dziecka, a przede wszystkim stopien jej nasilenia, ma takze istotny wptyw
na jego pozycje¢ spoteczna w grupie innych chorych dzieci. Badania ujawnity, iz
pozycja dziecka w grupie dzieci hospitalizowanych obnizata si¢, gdy jego stan
zdrowia sie¢ pogarszat. Kontakty dziecka z grupa miaty coraz bardziej wybiorczy
charakter. Poprawa stanu zdrowia wplywata na stopniowa poprawe pozycji
spotecznej dziecka.

Duzy wplyw na zaburzenia rozwoju spotecznego moga mie¢ rodzice dzieci
chorych, ktorzy przez nadmierng kontrole i nadopiekunczos¢ ograniczaja rozwoj
samodzielnosci dziecka. Przesadnie ograniczajag jego aktywnos$¢, wyreczaja
z czynnosci, ktdre ono jest w stanie wykona¢, podejmuja za nie decyzje, ograniczaja
swobodne kontakty z réwiesnikami. W takich warunkach dziecko nie ma
mozliwosci nauki pokonywania trudnosci, podejmowania samodzielnych decyzji

i brania za nie odpowiedzialnosci. Dziecko uzaleznione od rodzicéw jest
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niezaradne, niewytrwate, niedojrzate. Wrasta w poczuciu bezsilnosci i zmniejszonej
odpowiedzialnosci za siebie i innych (Maciarz 1996, 1999). Jednoczesnie czesto
rozwija si¢ U niego postawa roszczeniowa i egocentryczna, a jego zachowania
nabra¢ moga charakteru aspotecznego, a nawet antyspotecznego. Przewlekta
choroba somatyczna naraza dziecko na powazne trudnosci adaptacyjne
w srodowisku.

Deprywacja wielu potrzeb przewlekle chorego dziecka, takich jak np. potrzeba
akceptacji, kontaktu z najblizszymi, aktywnosci, samorealizacji, ruchu,
samodzielnosci naraza je na dilugotrwaly stres oraz zaburzenie rownowagi
nerwowej i emocjonalnej. Niezaspokojone potrzeby uwidaczniaja si¢ w zachowaniu
dziecka, ktore moze sta¢ sie nadpobudliwe, niespokojne, impulsywne, lub
przeciwnie, zahamowane, bierne, apatyczne (Wojciechowski 2001b, Zigler 2000).
Czasowe odseparowanie dziecka od rodziny z powodu hospitalizacji moze
wywotywaé poczucie zagrozenia i wyobcowania. Sytuacje zwiazane z choroba
i sposobami jej leczenia czesto wywotujg w dziecku poczucie leku, ktory wysoce
zaburza jego rownowage emocjonalng. E. Goralczyk (1996) wymienia wiele
przedmiotdw leku chorych dzieci. Zdaniem autorki nalezg do nich:

- lek przed bolem, cierpieniem,

- lek przed smiercig,

- lek przed niesprawnoscia, okaleczeniem, zmiang wygladu,

- lek przed rozstaniem,

- lek przed izolacjg i samotnoscia,

- lek przed utratg kontaktu z otoczeniem,

- lek przed utratg kontaktu z bliskimi,

- lek przed odrzuceniem,

- lek przed utratg mitosci,

- lek przed napi¢tnowaniem spotecznym,

- lek przed psychicznym i fizycznym uzaleznieniem od innych,

- lek przed utratg kontroli,

- lek przed ubezwiasnowolnieniem,

- Ik przed ograniczeniem swobody poruszania sig,
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- lek przed nowym srodowiskiem,

- lek przed nieznanym,

- lek przed znanym.

Wiele lekow wystepujacych u przewlekle chorych dzieci spowodowanych jest
brakiem wiedzy na temat wiasnej choroby. W konsekwencji wiele symptoméw
choroby jest przez nie wyolbrzymianych, zle interpretowanych. Dzieje si¢ tak
czesto, gdy wiedza na temat choroby nie pochodzi od rodzicow, lekarzy, czy
pielegniarek, lecz od innych dzieci przebywajacych w tej samej sali w osrodku
leczniczym. Wymienione wyzej leki mozna w znacznym stopniu zredukowac
poprzez rzeczowsa, serdeczng rozmowg z dzieckiem na temat jego niepokojow
I zmartwien.

Szczegoblnie niekorzystnym czynnikiem zaburzajacym rozwoj emocjonalny
matego dziecka jest diugotrwata hospitalizacja. Najbardziej niekorzystny wptyw na
dziecko ma pobyt w szpitalu miedzy 6 miesiacem a 3 - 4 rokiem zycia. Pobyt
dtuzszy niz kilka tygodni bez statej obecnosci i bliskiego kontaktu z jedng osobg
prowadzi do choroby sierocej (kiedys nazywanej szpitalng), ktérej odlegte skutki
moga pojawiac si¢ W Cciaggu calego zycia.

Badania F. Wojciechowskiego (1993) wskazuja, ze we wczesnym dziecinstwie
przezycia dzieci niepetnosprawnych charakteryzuja si¢ przewaga emocji
pozytywnych. Dopiero z czasem, gdy wzrasta zakres ich doswiadczen spotecznych
z wicksza czestotliwoscia wystepuja zaburzenia sfery emocjonalnej. Dla
emocjonalnego rozwoju dziecka szczegOlnie trudnym okresem jest wiek
dojrzewania, kiedy to nastepuja gwattowne zmiany psychiczne i fizyczne. W tym
okresie choroba somatyczna i zwigzane z nig ograniczenia, a takze jej symptomy,
czesto uniemozliwiaja lub utrudniajg samoakceptacje. Obnizeniu ulega poczucie,
wiasnej wartosci, dziecko traci wiare we wilasne mozliwosci. Samoocena realna jest
coraz nizsza, a idealna - coraz wyzsza (Pilecka 1999, Pecyna 2000).

Chore dzieci czesto przezywaja poczucie winy i wstydu za to, ze ich stan jest
przyczyng problemow w zyciu rodziny. Postrzeganie przez rodzicow choroby jako
nieszczescia, ciezaru, ich klegski zyciowej powoduje w dziecku narastanie zalu,

rozpaczy, bezradnosci i przygnebienia.
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W przezyciach i zachowaniu si¢ chorych dzieci czg¢sto wystepuja: lekliwose,
niestatos¢ emocjonalng, wrazliwos¢, kaprysnosé, obawa przed nieznanymi osobami
I sytuacjami, trudnosci w komunikacji uczuciowej, stany depresyjne, a takze
tendencje do samoobwiniania si¢ i samokarania. Jednak, jak wykazuja badania, te
stany i zachowania nie sg jednak zalezne od rodzaju i stopnia ciezkosci choroby, ale
przede wszystkim od uwarunkowan sytuacyjnych i zdarzen zyciowych.

Interesujagce wyniki badan dotyczacych emocjonalnego funkcjonowania dzieci
dtugotrwale somatycznie chorych przytacza W. Pilecka (1999, 2002). Ich ustalenia
prowadza do sformutowania dwoch wnioskow. Pierwszy z nich wskazuje, iz dzieci
0 mniej widocznych symptomach choroby manifestuja wigcej probleméw
emocjonalnych i przystosowawczych, niz dzieci chore z wyraznie widocznymi
objawami choroby. Natomiast drugi wniosek jest taki, ze dzieci o mniejszych
ograniczeniach zwigzanych z choroba ujawniajg niekiedy wiecej probleméw
emocjonalnych niz dzieci dotknigte ci¢zka postacia choroby. Prawdopodobnie
przyczyna tego zjawiska jest to, iz dzieci z mniej zaawansowana chorobg nie maja
swojej grupy odniesienia. Nie potrafig si¢ zidentyfikowac¢ ani z dzie¢mi zdrowymi
ani z chorymi. Mocniej przezywaja dotyczace je problemy zdrowotne, trudniej jest
im zaakceptowa¢ chorobe, maja tendencje¢ do ukrywania choroby i jej symptomow
oraz zaprzeczania jej istnieniu. Czuja si¢ pokrzywdzone i nierozumiane przez
otoczenie.

W rozwoju przewlekle chorego dziecka moze ulec zaburzeniu jego sfera
fizyczna i ruchowa. Im mtodsze dziecko dotknigte zostanie chorobg, tym wigksze sa
jej destrukcyjne nastepstwa w tej sferze.

Niemal kazda dtugotrwata choroba somatyczna zwigzana jest z ograniczeniem
ruchowym. Szczegolnie dotkliwie odczuwajg to mtodsze dzieci, dla ktorych ruch
jest podstawowa formg aktywnosci. Zalecenia lekarskie dotyczace diugotrwatego
lezenia w t0zku np. w rzucie goraczki reumatycznej), ograniczenia ruchu i wysitku
fizycznego nie pozwalajg dziecku na swobodne zaspokojenie tej potrzeby. Okres
dziecinstwa, to czas intensywnego rozwoju ruchowego, i nabywania nowych
umiejetnosci. Choroba uniemozliwia nabycie okreslonych sprawnosci ruchowych

lub znacznie opo6znia ich opanowanie, ponadto przyczynia si¢ do powstawania
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znieksztatcen narzadu ruchu. Stabe, niewycwiczone migsnie nie moga utrzymaé
w odpowiedniej pozycji kregostupa, konczyn i w konsekwencji prowadza do wad
postawy i znieksztatcen sylwetki.

W przebiegu wielu schorzen dochodzi do zaburzen wzrostu i wagi ciata dziecka.
Niekiedy jest to skutek stosowanej w chorobie diety, ale przyczyna moze by¢ takze
brak faknienia, zaburzenia funkcjonowania ukladu pokarmowego (np. celiakia,
galaktozemia). Istotny wplyw moga mie¢ rowniez towarzyszace chorobom
zaburzenia gospodarki hormonalnej (np. niedoczynnos¢ tarczycy).

Sprawnos¢ ruchowa i wysoki wzrost ma duze znaczenie dla chtopcéw w wieku
dojrzewania, a prawidtowe proporcje sylwetki sa szczegolnie wazne dla dziewczat
w tym wieku. Zaburzenia i anomalie sprawnosci oraz wygladu utrudniaja dzieciom
nimi dotkni¢tym akceptacje samego siebie (Jugowar 1995).

Przewlekle chore dziecko ma nie tylko obnizong wydolnos¢ wysitkows, a takze
nizsza odporno$¢ somatyczng. Jest bardziej podatne na dziatania roznorodnych
czynnikow patogennych (np. wirusy, bakterie, zanieczyszczenia), co przyczynia sie
do powstawania nowych ostrych i przewlektych schorzen.

Nastgpstwem choroby sa czesto patologiczne, nieodwracalne zmiany
w narzadach wewnetrznych. Przyktadem jest cukrzyca, ktorej skutkiem moze by¢
uposledzenie funkcji nerek, uszkodzenie siatkéwki oka, co prowadzi do pogorszenia
ostrosci widzenia. Pojawiaja si¢ patologiczne zmiany w ukladzie krazenia,

w naczyniach obwodowych i w skérze.

3. Postrzeganie wfasnej choroby przez dzieci

Wiek dziecka i jego mozliwosci intelektualne w zasadniczy sposéb wyznaczaja
jego zainteresowanie wiasng choroba. Pierwsze oznaki zainteresowania pojawiaja
si¢ okoto drugiego roku zycia (Obuchowska 1991, Formanski 1998a). Wowczas
dziecko zwraca uwage na przedmioty zwigzane z chorowaniem, leczeniem
i pielegnacjg. Od tzw. wieku pytan, czyli okoto 4 roku zycia kieruje swoje

zainteresowania na sama chorobe. W tym okresie probuje zrozumie¢, dlaczego
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choruje, na czym jego choroba polega, jakie ograniczenia wnosi w jego zycie
i dlaczego. W wieku szkolnym dziecko czesto samodzielnie poszukuje informacji
na temat swojej choroby, siega po encyklopedie, literature popularno-naukows.
Elementy wiedzy probuje organizowa¢ w logiczng catosé, jednoczesnie podejmuje
dziatania skutecznego radzenia sobie z wymaganiami, ktére niesie za soba choroba.
Mtodziez zadaje sobie pytania o sens choroby w zyciu, ocenia witasne potozenie
zyciowe.

Systematyczne wyijasnianie podstawowych poje¢ i problemow zwigzanych
z chorobg sprawia, iz dziecko dos¢ szybko i prawidtowo je pojmuje.

Obraz wtasnej choroby dziecka wyznaczaja nastepujace czynniki:

- $wiadomos¢ choroby,

- wiedza o chorobie,

- ocena strat i korzysci powodowanych choroba,

- ocena roli rodzicow i roli wiasnej.

Swiadomosé choroby pojawia si¢ wowczas, kiedy wystepuje ogdlne poczucie
»bycia chorym”. Zatem zle samopoczucie zwigzane z chorobg wywotuje jej
swiadomosé. U dzieci swiadomos¢ choroby utrzymuje sie tak dtugo, jak diugo
utrzymuja sie objawy chorobowe. W przypadku przewlektych choréb
somatycznych, ktére cechuja sie okresowymi poprawami i pogorszeniami stanu
zdrowia, swiadomos¢ choroby moze podlega¢ cyklicznym zmianom. Sytuacja ta
moze naraza¢ dziecko na wiele niebezpieczenstw, bowiem podwyzszona aktywnosc¢
dziecka, ktdre uwaza si¢ za zdrowe, w rzeczywistosci moze mu zagrazac.

Wiedz¢ o chorobie dziecko nabywa w ciggu dlugotrwatego procesu
(Obuchowska 1991). Informacje na jej temat przyswaja sobie podczas rozmow
z rodzicami, kontaktow z lekarzami i pielegniarkami. Zrédtem tej wiedzy sa takze
inne dzieci chore przebywajace w szpitalu, czy sanatorium. Jednak wiedza
uzyskiwana od matych pacjentow jest czesto nieprawdziwa, przesadzona,
nacechowana Igkiem. Jak pisze J. Formanski (1998a), jest to mechanizm obronny
stosowany przez dzieci, bowiem przekazanie komus wiasnego Ig¢ku znacznie go
redukuje. Z tego wzgledu wazne jest, by wiedza na temat choroby byta

przekazywana dziecku przez osoby kompetentne i w sposob dla niego zrozumiaty.
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W przeciwnym razie moze mig¢ charakter fragmentaryczny. Luki w informacjach
czesto wypetniane sg przez wyobraznie dziecka. Jego fantazje moga dotyczyé
wiasnej przysztosci, oraz wptywu na swe losy wiasnej choroby, nierzadko mysla
0 wiasnej smierci. Niepelna wiedza na temat choroby sktania dziecko do snucia
domystow, ktdére czesto nie maja wiele wspdlnego z rzeczywistoscia, a sa dla
dziecka zrodtem leku.

Waznym elementem wiedzy dziecka o chorobie jest nadzieja bedaca
pozytywnym przewidywaniem na temat wiasnej przysziosci. Wiaza si¢ z nig
pozytywne uczucia i wiara w poprawe stanu. Przewlekle choroby somatyczne, ktére
naruszaja sprawnos¢ dziecka moga mu te nadzieje odbiera¢. Skutkiem moze by¢
stan zatamania, braku checi do aktywnosci, leczenia, walki o zdrowie. Nadzieja
I pozytywne myslenie maja znaczacy, pozytywny wplyw na stan dziecka i przebieg
jego choroby.

Straty i korzysci spowodowane chorobg moga mie¢ charakter skutkow
bezposrednich oraz odlegtych. Skutki bezposrednie maja na ogot zdecydowanie
negatywny wymiar i zaliczane sg do strat. Ich przejawem jest zte samopoczucie,
bol, strach przed zabiegami, nieprzyjemny smak lekarstwa, konieczno$¢ lezenia
w 10zku, brak kontaktow z innymi dzie¢mi. Straty odlegte w czasie sa mato
uchwytne, niekiedy samo dziecko moze ich w ogdle nie dostrzega¢. Sg to
najczesciej skutki pozostate w psychice dziecka, ktére mozna okreslic mianem
urazow psychicznych. Przez wiele lat moga si¢ ujawnia¢ w postaci zwigkszonej
wrazliwosci na okreslone bodzce i sytuacje zwigzane z leczeniem.

Z wystepowaniem choroby wigza¢ sie moga takze korzysci. Do korzysci
bezposrednich zaliczy¢ nalezy: bycie w centrum zainteresowania, dtuzszy
I pogtebiony kontakt z matkg, mozliwos¢ oderwania si¢ od dotychczasowych
obowigzkow oraz kontakt z ulubionymi przedmiotami i zajeciami, na ktore
w trakcie choroby, o ile pozwala na to ogdlny stan, jest wigcej czasu. Odlegte
korzysci wynikajace z choroby moga przyja¢ forme okreslonych pozytywnych cech
osobowosci dziecka. Niekiedy w wyniku przezycia choroby i obserwacji innych
chorych, dzieci sa bardziej zdolne do empatii, wrazliwe na stany innych, potrafia

zrozumie¢ cierpienie, okaza¢ wspotczucie, na miar¢ swych mozliwosci niesé¢
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pomoc. Potrafia mobilizowa¢ si¢ w sytuacjach wymagajacych wysitku,
opanowania, rezygnacji z zaspokojenia niektorych potrzeb. Potrafig by¢ bardziej
cierpliwe, wytrwate, opanowane (Formanski 1998a, Maciarz 1998a).

Odpowiedzialnos¢ za poradzenie sobie z chorobg chore dziecko jest sktonne
przerzucac na innych. Stan psychiczny matego pacjenta w duzym stopniu zalezy od
roli rodzicow w przebiegu jego choroby. Zachowanie dziecka w chorobie
uwarunkowane jest przede wszystkim ich postawami (Slenzak 1984). Rola
rodzicéw moze by¢ przez dziecko poddana krytyce. Moze uzna¢ ich za bezradnych
I nieumiejacych mu pomoéc. Moze ich obwinia¢ za wystapienie choroby, ktéra
miataby, by¢ jego zdaniem, skutkiem braku dbatosci o nie, ich ztej woli.
Szczegolnie trudna sytuacja moze mie¢ miejsce wowczas, gdy dziecko dotkniete
jest chorobg dziedziczng. Moze mie¢ do rodzicow pretensje o jej przekazanie.

Aktywna postawa dziecka, ktora sprzyja odzyskiwaniu zdrowia, jest wynikiem
poczucia znaczenia wiasnej roli w przebiegu choroby i w jej pokonywaniu. Silna
motywacja do powrotu do zdrowia potgczona ze stopniowym uniezaleznianiem si¢
od rodzicow mozliwa jest dzieki wdrazaniu dziecka do samokontroli zdrowotnej
I samoobstugi leczniczej. Ich celem jest umozliwienie dziecku ochrony si¢ przed
czynnikami i sytuacjami szkodliwymi dla jego zdrowia, szybkie rozpoznawanie
i samodzielne zapobieganie atakom i niektorym stanom chorobowym, a takze
samodzielne wykonywanie niektorych diagnoz i zabiegéw (np. pomiar temperatury,
iniekcje insuliny), przestrzeganie diety oraz dozowanie ruchu i wysitku fizycznego
(Maciarz 1998a, s. 39-40).

Badania prowadzone pod kierownictwem W. Pileckiej (2002, s. 141-150),
dotyczace koncepcji wiasnej choroby przez dzieci i miodziez dotknigte réznymi
schorzeniami o charakterze przewlektym (astma, zwidknienie ptuc, przewlekie
choroby nerek i ukladu moczowego, choroby nowotworowe oraz cukrzyca)
dostarczyty interesujgcych wynikéw. Badane dzieci posiadaty duzy zaséb
usystematyzowanej wiedzy na temat wiasnej choroby. Poglady na jej temat
uksztattowaty sie u dzieci w toku osobistych przezy¢, a takze pod wptywem
obiegowych opinii zastyszanych w domu lub w osrodku leczniczym. W ich

tworzeniu pewien udzial miaty takze elementy wiedzy medycznej. Luki
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w wiadomosciach dotyczyly przede wszystkim przyczyn oraz nastepstw choréb.
Obraz wtasnej choroby ksztattowat si¢ u dzieci umiarkowanie pozytywnie, przy
czym obecny stan dzieci oceniaty bardziej pozytywnie, niz odlegte skutki choroby
majace wystapic w przysztosci. Wigkszos¢ dzieci postrzegata chorobe jako
przeszkode uniemozliwiajagca realizacje wiasnych plandw, szczegolnie osobistych
i edukacyjnych. Dla niektérych dzieci choroba przyjmowata wymiar straty,
zwigzany z koniecznoscia ponoszenia kosztow emocjonalnych, czasowych
i finansowych. Tylko nieliczni pacjenci w wieku dorastania potrafili dostrzec
pozytywne aspekty zwigzane z chorobg. Twierdzili, ze jest ona swoistym
doswiadczeniem, ktore ich wzbogaca. Dzieci postrzegaty chorobe, jako czynnik
nieodwracalnie niszczacy ich dziecinstwo. Mtodziez w okresie dorastania tworzyta

mniej emocjonalny, a bardziej realny obraz wiasnej sytuacji zyciowe.
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ROZDZIAL Il
Problematyka sytuacji dziecka chorego

1. Pojecie sytuacji cziowieka

We wspotczesnej psychologii funkcjonuja rownolegle zréznicowane ujecia
sytuacji cztowieka. W ujeciu behawiorystycznym cztowiek postrzegany jest jako
istota zewnatrzsterowna, programowana przez aktywne srodowisko (por. Skinner
1978, Kozielecki 1994). Sytuacja czlowieka jest rozumiana jako uktad
zewnetrznych bodzcow oddziatywujacych na niego. Bodzce bedace elementami
sytuacji moga wyzwala¢ i utrwala¢ lub hamowac i wygaszac jego zachowania droga
pozytywnych lub negatywnych wzmocnien. U podstaw wyjasniania ludzkiej
aktywnosci w tej koncepcji lezy zasada determinizmu, a cztowiek postrzegany jest
jako przedmiot sytuaciji.

Zupetnie inne podejscie odnalez¢ mozna w nurcie fenomenologicznym, ktéry
identyfikuje sytuacj¢ z jej percepcja. W tym ujeciu eksponuje si¢ role osoby
i sposéb, w jaki dokonuje ona percepcji otoczenia. Zdaniem K. Lewina
rzeczywistos¢ istnieje dla kogos i dlatego sytuacja cztowieka jest taka, jak on ja
spostrzega, przezywa i rozumie. Lewin przywigzywat szczego6lng wage do interakcji
osoby ze srodowiskiem. Wyrazit mysl, ze zjawiska psychiczne sa funkcja
wiasciwosci osoby i srodowiska psychologicznego. Natomiast zachowanie
okreslone jest przez przestrzen zyciows, ktdrag nalezy rozumie¢ jako o0sobe
I stworzone przez nig srodowisko psychologiczne (Hall i Lindzey 1990).

Na gruncie polskim T. Tomaszewski zaproponowat koncepcje sytuacji w nurcie
holistyczno-dynamicznym. Zdaniem tego autora postrzeganie sytuacji cztowieka
nierozerwalnie wiaze si¢ z pojeciem ,,srodowiska”, gdyz kazda sytuacja w jakims

srodowisku wystepuje. Srodowisko definiowane jest jako ,,wzglednie trwaty uktad
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elementéw otoczenia cztowieka, waznych dla jego zycia i zachowania si¢”
(Tomaszewski 1975, s. 17). Elementami tymi sa ludzie, rzeczy, zjawiska, tresci,
warunki. Mimo trwatosci i wzglednej stabilizacji ukfadu, jakim jest srodowisko,
zauwazy¢ nalezy pewng dynamike, gdyz wszystkie jego elementy stale na siebie
oddziatywuja i relacje miedzy nimi ulegaja pewnym zmianom.

Wyodrebnienie elementow srodowiska przez czas prowadzi, zdaniem
T. Tomaszewskiego, do pojecia ,,sytuacji” cztowieka, ktorg autor definiuje jako
»uklad jego wzajemnych stosunkéw z innymi elementami jego srodowiska
w okreslonym momencie czasu” (1975, s. 17), przy czym za moment czasu
przyjmuje on zaréwno ,,mgnienie oka” jak i roznie trwajacy dtuzszy lub krétszy
odcinek czasu.

W podobny sposob definiuje sytuacje W. Szewczuk. Wedtug tego autora ,,jest to
zmienny ukfad elementow srodowiska (ludzie, przedmioty, zjawiska, cechy),
z ktérymi w okreslonym czasie zwigzany jest cziowiek w swoim zachowaniu,
w swojej aktywnosci jako podmiot, a nie jeden z elementéw srodowiska”
(Szewczuk 1985, s. 98). Dla A. Guryckiej natomiast nie tylko czas, ale i miejsce sa
podstawg wydzielenia sytuacji ze ztozonego tla, ktérym jest srodowisko cztowieka.
Wedtug autorki ,,sytuacja bedzie taki uktad ludzi, tresci i rzeczy, ktory wystepuje na
tle srodowiska jako jego element wyodrebniony przez czas i miejsce” (Gurycka
1979, s. 190). Autorka dowodzi, ze wraz ze zmiang miejsca zmienia Si¢ w tym
ujeciu sytuacja, chociaz odcinki czasu, w ktorych te zmiany nast¢puja moga by¢
bardzo krétkie.

Podstawowym elementem kazdej sytuacji jest cziowiek. Zdaniem
T. Tomaszewskiego jest on elementem wyrdznionym, gdyz to wiasnie ze wzgledu
na niego rozpatruje si¢ caty ztozony uktad, jakim jest sytuacja. Cztowiek jest zatem
podmiotem sytuacji. ,,Sytuacja jest zawsze czyjas i nie da si¢ jej okreslic bez
podania podmiotu” (Tomaszewski 1975, s. 18).

Ze wzgledu na aktywnos$¢ podmiotu mozna rozwaza¢ zagadnienie sytuacji. Dwa
podstawowe rodzaje aktywnosci cztowieka, jakimi sa zycie i dziatanie, wyznaczaja
dwa podstawowe rodzaje sytuacji: sytuacje egzystencjalne (zyciowe, bytowe):

sytuacja zdrowotna, materialna, rodzinna, finansowa, mieszkaniowa, zawodowa itp.
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oraz sytuacje behawioralne (czynnosciowe): sytuacja wychowawcza, terapeutyczna,
egzaminacyjna, problemowa, decyzyjna, zadaniowa, trudna, ryzykowana,
niebezpieczna, wypadkowa, powodzenia, niepowodzenia, itp. We wczesnych
okresach zycia znaczacy wpltyw na rozwoj cziowieka, ksztattowanie si¢ jego
osobowosci maja sytuacje egzystencjalne. W miare dorastania cztowieka zauwaza
sie¢ wzrost wplywu sytuacji behawioralnych na jego zycie i funkcjonowanie
(Tomaszewski 1975, s. 19).

Ujmowanie cztowieka, jako podmiotu regulujacego swoje stosunki z otoczeniem
prowadzi do ujecia jego psychiki jako systemu umozliwiajacego regulacje
psychiczng. System ten jest rozumiany jako otwarty, aktywny i samoorganizujacy
sie. Wyrazem zintegrowania (nieroztgcznosci) podmiotu z otoczeniem jest sytuacja.
Zdaniem C. Nosala (1980, s. 54) poje¢cie sytuacji “obejmuje swoim zakresem dwie
scisle (tzw. dwustronnie) zwigzane sfery zjawisk. Ogdlnie pierwsza z nich stanowi
tzw. przekroj otoczenia, czyli zbior zidentyfikowanych przez podmiot obiektéw —
obrazow struktur wsrod potencjalnie mozliwych oddziatywan otoczenia. Druga
sfere zjawisk stanowig programy zachowania wynikajace z mozliwych kierunkow
dziatania i standardéw oceny — samooceny podmiotu”.

W dowolnej sytuacji mozna wyrézni¢ dwa podstawowe aspekty. Poniewaz
w kazdej sytuacji stale oddzialywuje na cziowieka pewien zespot bodzcow,
pochodzacych z r6znych zrédet (np. od innych os6b, ze strony zjawisk
atmosferycznych itd.) mowi si¢ o bodzcowym aspekcie sytuacji. Bodzce te sg
zrodtem reakcji i zachowania si¢ czitowieka w konkretnej sytuacji. Drugim
aspektem jest aspekt zadaniowy, gdyz w kazdej sytuacji cztowiek rozwija jakas
dziatalnos¢, zmierzajaca do realizacji okreslonego zadania.

Dla konkretnego rodzaju aktywnosci cztowieka sytuacje moga by¢ pomysine lub
niepomysline. Jezeli w danej sytuacji cztowiek staje przed zadaniami, ktore jest
w stanie wykona¢ za pomoca okreslonych czynnosci, méwimy wdwczas o sytuacji
sprzyjajacej. Biorac pod uwage uktad wszystkich elementdw sytuacji oraz to, czy sa
one sprzyjajace czy nie dla podmiotu, wyroznia si¢ sytuacje normalne, optymalne

i trudne.
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O sytuacji normalnej mozna mowi¢ wowczas, gdy wszystkie jej elementy
tworzg uktad ustalony i mozliwy do przewidzenia. Warunki, w ktorych dana
czynnos$¢ ma zosta¢ wykonana, sa przystosowane do zadan, przyjetych metod ich
realizacji i mozliwosci podmiotu sytuacji. Zadania s mozliwe do wykonania. Jezeli
poziom mozliwosci cztowieka obniza si¢, to w sytuacji normalnej poziom
stawianych mu zadan réwniez ulega obnizeniu i odwrotnie — przy wzroscie
poziomu mozliwosci podmiotu wzrasta poziom zadan.

Sytuacji normalnej nie nalezy utozsamia¢ z sytuacja optymalng. O sytuacji
optymalnej powiemy wowczas, gdy przebieg czynnosci i ich efekty, a takze
warunki wykonania zadania sg na najlepszym z mozliwych poziomow.

Sytuacja trudna ma miejsce woweczas, gdy wewnetrzna rownowaga sytuacji
normalnej ulegnie zaktdceniu do tego stopnia, iz przebieg podstawowej aktywnosci
cztowieka jest zaktdcony, a prawdopodobienstwo wykonania zadania jest mniejsze
niz w sytuacji normalnej. T. Tomaszewski (1975), wymienia nastepujace rodzaje
sytuacji trudnych:

- sytuacje deprywacji, czyli sytuacje, w ktorych nie sg zaspokajane jakies
podstawowe potrzeby podmiotu, istotne z punktu widzenia jego poprawnego
funkcjonowania i wykonywania zadan (np. potrzeba pokarmu, potrzeba
bezpieczenstwa),

- sytuacje przecigzenia, to znaczy sytuacje, w ktdrych trudnos¢ stawianych przed
jednostka zadan nie jest dostosowana do jej mozliwosci (np. trudnos¢ zadan jest
na granicy sit fizycznych lub psychicznych podmiotu),

- sytuacje utrudnienia maja miejsce wowczas, gdy mozliwos¢ wykonania przez
podmiot zadania zostaje zmniejszona na skutek pojawienia si¢ jakis nowych
zbednych elementow — przeszkody (np. bariery fizyczne) lub nieobecnosci
elementdw potrzebnych — braki,

- sytuacje zagrozenia, to sytuacje, w ktorych istnieje  zwigkszone
prawdopodobienstwo naruszenia jakiej$ wartosci, ktdra jest wysoko ceniona
przez podmiot (np. niebezpieczenstwo dla zdrowia lub zycia, zagrozenie

rozwoju, mozliwos¢ obnizenia samooceny),
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- sytuacje konfliktowe to sytuacje, w ktérych cztowiek znajduje sie¢ w polu

przeciwstawnych sit (np. sprzecznych interesow).

2. Dziecko w sytuacjach spofecznych, psychologicznych

i wychowawczych

Tak jak w literaturze przedmiotu wyrdznia sie i charakteryzuje rézne rodzaje
srodowisk, w jakich zyje i funkcjonuje cztowiek (srodowisko spoteczne,
wychowawcze, i inne), tak opisuje si¢ réwniez odpowiednie do nich rodzaje
sytuacji. Najchetniej i najszerzej podejmowane w literaturze ich rodzaje to sytuacje
spoteczne, psychologiczne i wychowawcze.

Cztowiek od samych narodzin zalezny jest od innych ludzi a przewazajaca czes¢
swego zycia spedza w ich otoczeniu i we wspotpracy z nimi. Zdaniem T. MiKi
(1972, s. 8) ,.takie sytuacje, w ktdrych wystepuja inni ludzie nazywamy sytuacjami
spotecznymi”. Wynika z tego, iz fakt bezposredniego przebywania podmiotu
sytuacji z inng osobg lub osobami, wystarcza, by uznaé¢ ta sytuacj¢ za spoteczna.
W innym miejscu autor wskazuj¢ jednak, ze kontakt ten wcale nie musi by¢
bezposredni. Z tego wzglgedu wymienia dwa rodzaje sytuacji spotecznych. Pierwszy
z nich dotyczy tych, w ktdérych inni ludzie wystepuja bezposrednio, to znaczy
przebywaja w tym samym czasie w jednym miejscu. Drugi rodzaj spotecznych
sytuacji, zdaniem autora, dotyczy przypadkow, w ktorych inni ludzie wystepuja
tylko w sposéb posredni, np. podmiot sytuacji przebywa w miejscu stworzonym
przez inne osoby, snuje refleksje nad przeprowadzona niedawno rozmowa,
wystuchang audycja, itd.

Nieco inaczej rozumie sytuacje spoteczng W. Szewczuk (1985), wedtug ktdrego
jest to ,,sytuacja, w ktorej zachowanie jednostki zdeterminowane jest reakcjami
innych ludzi lub ulega modyfikacjom ze wzgledu na obecnos¢ innej osoby lub
0s6b”. Zdaniem tego autora, aby stwierdzi¢, czy mamy do czynienia z sytuacja

spoteczng czy nie, nalezy zwrdci¢ uwage na zachowanie si¢ podmiotu. Jesli si¢ ono
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zmienia pod wptywem innych ludzi, to jest to sytuacja spoteczna, jesli nie, to
zdaniem Szewczuka nie jest to ten rodzaj sytuacji.

Na gruncie socjologii sytuacje spoteczna rozpatruje si¢ zawsze jako element
srodowiska spotecznego. Zdaniem S. Kowalskiego (1974) jest to uktad osob lub
grup, z ktérymi styka si¢ dana jednostka. Zatem sytuacje¢ spoteczng, wedtug tego
autora, ,tworza przede wszystkim sploty wzajemnych oddziatywan ludzkich,
stanowiacych uktady bodzcow wptywajacych na osobnika, ktory znajduje si¢ W nigj
lub dziata” (1962). Autor podkresla tym samym, iz nie mozna mowi¢ o sytuacji
spotecznej i bada¢ jej w oderwaniu od jednostki, ktora jest jej podmiotem.
Okreslajac  sytuacje spoteczng podmiotu, zdaniem S. Kowalskiego, nalezy
uwzgledni¢ sploty wzajemnych oddziatywan ludzkich, ktore tworzg uktad bodzcow
wptywajacych na niego i wywotujacych okreslone reakcje (zmiany) na te bodzce.
Takie elementy jak: charakter wzajemnych oddziatywan miedzy ludzmi, tresci
przekazywane w trakcie ich trwania oraz petnione przez osobe role i zajmowane
przez nig pozycje spoleczne, autor uznaje za bardzo istotne dla catego procesu
rozwoju spotecznego jednostki i jej spotecznego funkcjonowania.

Na pozycje spoteczne i petnione role zwrécit rowniez uwage W. Ambrozik
(1989, s. 153), wedtug ktorego sytuacje spoteczng jednostki wyznacza ,,wzgle¢dnie
trwaty uktad pozycji, rol spotecznych oraz stosunkoéw spotecznych, w jakie wchodzi
jednostka w srodowisku, wpltywy, jakim w nim ulega i jakie sama wywiera, co
w konsekwencji ksztattuje poziom jej uspotecznienia”. Zdaniem tego autora kazda
sytuacje spoteczng nalezy rozpatrywa¢ z punktu widzenia stosunkéw zachodzacych
pomiedzy poszczegolnymi jej elementami.

Socjolog angielski J. H. S. Bassard (za: Kowalski 1962) wskazuje na trzy
aspekty sytuacji spotecznych. Wedtug niego kazda tego rodzaju sytuacja:

- jest zespotem bodzcow zewnetrznych w stosunku do osobnika dziatajacego pod
jej wpltywem,

- w swej strukturze i dziataniu przedstawia si¢ jako dynamiczna jednosé,

- tworzy jako uktad bodzcow specjalng tacznosé¢ z osobnikiem dziatajagcym.
Mnogos¢ sytuacji spotecznych w zyciu cziowieka w wysokim stopniu

modyfikuje jego procesy psychiczne oraz zachowanie. Z przezywanych sytuacji
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spotecznych cztowiek wynosi bagaz doswiadczen, ktdre majg istotny wptyw na jego
dalsze funkcjonowanie. Kontekst spoteczny w zasadniczy sposdb wptywa na
rozwoj spoteczny jednostki.

Zagadnienie sytuacji psychologicznej cztowieka nalezy rozpatrywac¢ z punktu
widzenia przebiegu procesdw psychicznych zachodzacych w jego umysle oraz
nastepstw tychze procesow. Interesujaca definicje tego typu sytuacji przedstawita
M. Tyszkowa (1997, s. 797), wedtug ktdrej ,przez sytuacje psychologiczng
rozumiemy ukfad stosunkoéw cztowieka z otaczajacym $wiatem w danym czasie,
majacy znaczenie z punktu widzenia jego zycia, aktywnosci i rozwoju”. W tym
ujeciu zawieraja si¢ obiektywne elementy otoczenia cztowieka, on sam, a takze
stosunki, jakie zachodza migdzy nim samym a roznymi, istotnymi dla niego
elementami otoczenia. Wyptywa z tego wniosek, iz aby w peini pozna¢
psychologiczng sytuacje osoby, nalezy zrozumie¢ jej zewnetrzne warunki ujete
w relacji do jej celow i dazen oraz wiasciwosci w spostrzeganiu.

Wsrod sytuacji psychologicznych, jak w kazdym typie sytuacji, mozna wyrdznic¢
sytuacje normalne, optymalne i trudne. Posrod trudnych sytuacji psychologicznych
M. Tyszkowa dokonata interesujacego podziatu, w ktorym odnalez¢ mozna pewne
elementy zaproponowane i przedstawione wczesniej przez T. Tomaszewskiego. Dla
trudnych sytuacji psychologicznych autorka proponuje nastepujacy podziat:

- trudne sytuacje zyciowe (egzystencjalne) — zostajg w nich zagrozone wartosci
uznawane za podstawowe dla egzystencji jednostki jako organizmu i osobowosci,

- trudne sytuacje aktywnosci (zadaniowe) — trudnosci dotycza realizacji celow
czynnosci, ktore sa zagrozone niepowodzeniem na skutek zbyt duzej ztozonosci
zadan albo ich nadmiaru czy tez trudnych warunkdéw wykonywania dziatan,

- trudne sytuacje spotecznej interakcji (sytuacje spotecznie trudne) — naleza do
nich sytuacje spotecznej ekspozycji (jednostka wystawiona jest na widok
publiczny i osad ze strony innych ludzi), sytuacje oceniania i Kkrytyki oraz
sytuacje konfliktu i nacisku spotecznego.

Trudne sytuacje psychologiczne sg interesujagce dla nauki, gdyz warunkuja
czasowe, a niekiedy trwate zmiany w zachowaniu si¢ cztowieka pod wptywem

negatywnych emocji. W sytuacji trudnosci naruszona zostaje rownowaga pomiedzy
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jej poszczegdlnymi elementami, co wymaga nowej koordynacji, powoduje
przecigzenie systemu regulacji cziowieka i wilasnie owe ujemne emocje.
Konsekwencja trwania takiego stanu sa zmiany w zachowaniu si¢ jednostki, mi¢dzy
innymi reorganizacja lub dezorganizacja ukierunkowanej na cel czynnosci
(Tyszkowa 1986, s. 21).

Analogicznie do powyzszego mozna stwierdzi¢, iz o ile trudne sytuacje
psychologiczne powoduja w psychice podmiotu negatywne emocje i uczucia, moga
w sposéb negatywny nastawi¢ go do samego zadania i jego realizacji, o tyle
sytuacje optymalne be¢da powodowaty wystapienie emocji dodatnich i pozytywne
nastawienie do przedmiotu i realizacji zadania. Sytuacje normalne natomiast nie
beda wywotywaty zadnych emocji, badz beda to emocje umiarkowanie pozytywne.

W przeciwienstwie do M. Tyszkowej, A. Gurycka nie uznaje, iz sytuacja
psychologiczna musi by¢ istotna z punktu widzenia zycia i rozwoju jednostki.
Autorka zaklada, ze w takiej sytuacji wazna jest tylko aktywnos¢ podmiotu.
»oytuacja psychologiczna cztowieka jest to uktad ludzi, rzeczy, tresci, w ktérym
okreslony cztowiek odgrywa role aktywnego czynnika” (Gurycka 1975, s. 175).
Ow okreslony cztowiek jest podmiotem konkretnej sytuacii.

Aby udzieli¢ odpowiedzi na pytanie, czym jest sytuacja wychowawcza, nalezy
zdefiniowac pojecie wychowania. Wychowanie jest zjawiskiem podstawowym dla
wszystkich nauk pedagogicznych. W literaturze przedmiotu znalez¢ mozna rozne
podejscia do tego zjawiska i wiele sposobdw rozumienia tego terminu.

Zdaniem B. Sliwerskiego (2003, s. 12) istota wychowania jest ,,z jednej strony
zagwarantowanie jednostkom ludzkim odpowiednich warunkow wspomagajacych
ich rozw0j, z drugiej zas strony jest to zadanie terapeutyczne, sprowadzajace sie¢ do
wspierania 0s6b w ich wewnetrznym rozwoju i nabywaniu samoswiadomosci oraz
wzmacniania ich w samodzielnosci i uniezaleznianiu si¢ od spotecznej, zewnetrznej
troski czy opieki”.

Przez wielu autoréw wychowanie rozumiane jest wytacznie jako proces
zamierzony. Takie podejscie prezentuje miedzy innymi W. Okon (1998), ktory
definiuje je jako ,,(...) $wiadomie organizowang dziatalnos¢ spoteczng, opartg na

stosunku wychowawczym miedzy wychowankiem a wychowawca, ktorej celem jest
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wywotanie zamierzonych zmian w osobowosci wychowanka. Zmiany te obejmuja
zarowno sfer¢ poznawczo-instrumentalng, zwigzang z poznaniem rzeczywistosci
i umiejetnoscig oddziatywania na nig, jak i strone emocjonalno-motywacyjng, ktéra
polega na ksztattowaniu stosunku cztowieka do swiata i ludzi, jego przekonan
i postaw, uktadu wartosci i celu zycia”. Wspodtczesnie okresla sie to socjalizacja
(Berger, Luckmann 1983)

Inni autorzy prezentuja szersze podejscie do procesu wychowania. Nalezy do
nich migdzy innymi K. Przectawski (1971 s. 41), ktory traktuje wychowanie jako
,caloksztalt  oddziatywan spotecznych, kulturowych i  jednostkowych,
bezposrednich i posrednich, formalnych i nieformalnych, zamierzonych
i niezamierzonych, powodujacych wzglednie trwale zmiany, w o0sobowosci
jednostki, w kierunku jej socjalizacji”.

Inni autorzy, jak np. B. Suchodolski (1985, s. 11-12), J. Materne (1989, s. 182),
odrézniaja wychowanie o charakterze zamierzonym (intencjonalne, celowe,
tendencyjne) od wychowania niezamierzonego (naturalnego, nieintencjonalnego,
mutacyjnego).

Utozsamianie wychowania z procesem wylacznie zamierzonym implikuje
rozumienie sytuacji wychowawczej jako ,,uktadoéw rzeczy, ludzi oraz zadan,
zwigzanych jednoscia miejsca i czasu, organizowanych w celu zrealizowania
zatozonego projektu osobowosci wychowanka przez wychowawce - rezysera tej
sytuacji” (Gurycka 1979, s. 172). Autorka uwaza, ze sytuacje wychowawcze
zajmuja w procesie wychowania szczegdlne miejsce. ,,To one staja si¢ wyktadnia
celu wychowawczego, zrodtem doswiadczen, a wiec ogniwem decydujacym
0 skutecznosci wptywu. Mozna je tak swiadomie i celowo organizowaé, by ich
subiektywny obraz pozwalat na uformowanie si¢ odpowiednich doswiadczen, a co
za tym idzie - tworzyt przestanki dla zamierzonych zmian w cztowieku” (1975,
s. 192).

Szersze rozumienie procesu wychowania wyznacza szersze definicje
zwigzanych z nim sytuacji. Maria Przetacznik-Gierowska (1996, s. 369) jest zdania,
ze ,,w zasadzie sytuacjag wychowawcza moze sta¢ si¢ kazda sytuacja zyciowa, gdyz

wiele réznorodnych elementéw srodowiska ma wartos¢ wychowawcza, tj. wptywa
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w pewnych okolicznosciach na zachowanie si¢ jednostki w sposob pozadany,
zgodny z celami wychowania. Zaréwno sytuacje zaplanowane i $wiadomie
wywotane, jak tez dorazne, moga spetnia¢ funkcje wychowawcze. Rdznica polega
na tym, iz w pierwszym przypadku wychowawca przewiduje osiagniccie
okreslonych skutkdw poprzez zorganizowanie danej sytuacji, w drugim za$ jego
dziatalnos¢ ma charakter bardziej improwizowany, a skutki sa przewidywane z
mniejszym prawdopodobienstwem”.

Wsrod sytuacji wychowawczych R. Wroczynski (1973) wyodrebnia takie,
wsrdd ktorych proces wychowania przybiera charakter samorzutny (co nie oznacza
przypadkowy i zupetnie dowolny), dokonujac si¢ w toku doswiadczen nabywanych
droga uczestnictwa w zyciu spoteczno-zawodowym (sytuacje naturalne zachodzace
w $rodowisku rodzinnym, osiedlu mieszkaniowym, organizacjach spotecznych,
gospodarczych itp.) oraz takie, w ktérych proces wychowania ma postac
zorganizowang i jest realizowany z mysla o osiaggnigciu okreslonych zamierzen
(sytuacje zwigzane przede wszystkim ze szkota oraz pozaszkolnymi instytucjami
wychowawczymi).

Wedtug B. Sliwerskiego (2003, s. 39) ,.sytuacja wychowawcza jest splotem
konkretnych warunkow i okolicznosci, w jakich przebiega proces wychowawczego
oddziatywania. Obejmuje ona wychowanka, wychowawcg, zachodzaca miedzy
nimi wie¢z oddziatywania oraz niezbedne dla jego przebiegu warunki spoteczne”.
Zdaniem autora powinna ja cechowac¢ oscylacja pomiedzy indywidualnym
ksztattowaniem osobowosci a konstruktywnym formowaniem swiata w taki sposob,
by ludzie zmieniali si¢ w toku kreowanych przez nich relacji spotecznych (2003,
s. 13). ,,Sytuacja nauczania i wychowania - pisze Z. Wtodarski (1992, s. 22) -
zaktada interakcje co najmniej dwu 0sob (czesto jest ich znacznie wigcej), z ktorych
jedna podlega wptywowi drugiej (wptyw moze by¢ oczywiscie dwukierunkowy)”.
Autor podkresla jednoczesnie, iz wptyw ten moze by¢ bardzo rézny. Réznicowaé
go moze sposOb jego wywierania, jego sita, zakres, rozna moze tez by¢ jego
skutecznosé. Czgsto jest to wptyw zamierzony, lecz niekiedy moze by¢ ubocznym

produktem zupetnie innych dziatan.
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Interesujace podejscie do problematyki sytuacji wychowawczych prezentuja,
A. Przectawska (1993) oraz J. l1zdebska (1995, 2000). Autorki podkreslaja potrzebe
spotkania i1 dialogu dziecka z rodzicem, wychowawcs, nauczycielem w toku
omawianych sytuacji. Wychowanie jako spotkanie szczegolnego sensu nabiera
w rodzinie, gdzie dziecko obcujac z osobami sobie najblizszymi znajduje mitos¢,
bezpieczenstwo i oparcie. Mimo réznych podejs¢ teoretycznych i odmiennie
akcentowanych sktadnikow sytuacji, wymienione definicje nie sa sprzeczne
z 0g0lIng typologia, jakg w latach siedemdziesiagtych zaproponowat J. Reykowski.

W procesie wychowania wystepuje wiele ztozonych i réznorodnych sytuacji
wychowawczych. Wedtug J. Reykowskiego (1970) najbardziej typowymi sa:

- sytuacja zaleznosci: dituzszy okres niezaradnosci, w ktérym zaspokojenie
podstawowych potrzeb zyciowych zalezy catkowicie od dorostych opiekunow
(najczesciej rodzicow);

- sytuacja wiadzy: dtuzszy okres podporzadkowania wymaganiom starszych,
ktorzy sa zdolni narzuca¢ swoja wole i decydowa¢ o waznych sprawach
dotyczacych dziecka;

- sytuacja kontaktu spotecznego: zbiorowy charakter ludzkich przedsiewzigg,
ciggty kontakt z ludzmi w zabawie nauce i pracy;

- sytuacja zagrozenia: koniecznosé dawania sobie rady
z niebezpieczenstwami, z czynnikami przynoszacymi szkode lub szkode
zapowiadajacymi;

- sytuacja  frustracji:  konieczno$¢ radzenia sobie z  trudnosciami,
z przeszkodami w zaspokajaniu potrzeb, z ograniczeniami lub deprywacjami;

- Sytuacja osiagania sukcesu: koniecznos¢ dawania sobie rady z opanowaniem
coraz trudniejszych umiejetnosci, zdobywania coraz wigkszego zakresu
wiadomaosci, ciaggtego udoskonalania sprawnosci;

- sytuacja waznosci: staly sposob traktowania dziecka jako istoty ogromnie
waznej, stanowigcej przedmiot ciaglej troski, zainteresowania, mitosci
rodzicow i bliskich, istoty, ktorej egzystencja i Ssamopoczucie stanowi

centralna lub jedna z centralnych spraw najblizszego otoczenia;
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- sytuacja wymagan moralnych: poddawanie dziecka statej presji zmierzajacej

do tego, aby jego zachowanie odpowiadato regutom wspoétzycia spotecznego.

Bogactwo i ztozonos¢ sytuacji wychowawczych sprawiaja, ze ich precyzyjne
wyodrebnienie i pomiar nadal przysparza trudnosci (Wisniewski 1999). Trafne
rozpoznanie sytuacji wychowanka wymaga analizowania elementow tej sytuacji ze
wzgledu na jego osobe. W rodzinie, klasie szkolnej kazde dziecko-wychowanek
moze znalez¢ si¢ w innej sytuacji wychowawczej, mimo, ze funkcjonuje
w podobnym ukfadzie elementéw, bowiem rézne moga by¢ jego dyspozycje
psychiczne, z ktorymi wchodzi w sytuacje.

Analizujac problematyke sytuacji dziecka w rodzinie nalezy zaznaczyc¢, ze jest
ona jednoczesnie sytuacja spoteczna, psychologiczng i wychowawczg. Jest sytuacja
spoteczng, bowiem wystepuja w niej inne osoby (cztonkowie rodziny), na co dzien
dochodzi do statych interakcji miedzy nimi. Jest sytuacja psychologiczna, poniewaz
elementy sytuacji rodzinnej dziecka maja wpltyw na jego rozwdj, sa istotne dla jego
zycia i aktywnosci. Jest takze sytuacja wychowawczg, gdyz w jej przebiegu

dokonuje si¢ proces oddzialywania wychowawczego rodziny na dziecko.

3. Sytuacje trudne w przebiegu dfugotrwaftej choroby dziecka

Poziom funkcjonowania dziecka uzalezniony jest miedzy innymi od wielu
roznorodnych sytuacji, na jakie napotyka w toku swego rozwoju. Diugotrwata
choroba dziecka i proces jej leczenia naraza je na wiele przykrych sytuacji, ktorych
czeste wystepowanie moze by¢ przyczyna nieprawidtowosci, odchylen lub zaburzen
psychosomatycznego rozwoju. Analizujagc  niesprzyjajace  sytuacje  chorego
dziecka, mogace wystepowaé w procesie leczenia, A. Maciarz (1998a, s. 24)
podzielita je na cztery grupy. Autorka wymienia przykre sytuacje zwigzane z:

- czynnosciami medycznymi, zabiegami inwazyjnymi podejmowanymi zaréwno

w fazie diagnozy, leczenia choroby oraz usprawniania dziecka,
- Zmiang warunkow otoczenia, organizacjg zycia i aktywnosci chorego dziecka,

- niewlasciwym podejsciem do dziecka i jego choroby,
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- obserwowanymi i doswiadczanymi przez dziecko doznaniami wynikajacymi
z postepow leczenia (lub ich braku) oraz ksztalttowania si¢ obrazu wiasnej
choroby.

Odwotujac sie do klasyfikacji Tomaszewskiego (1976, s. 31-36) nalezy zaliczy¢
je do sytuacji trudnych, ktére sa wynikiem zaktocen sytuacji normalnych. Dziecko
dtugotrwale chore somatycznie, w przebiegu choroby napotyka na wszystkie
rodzaje wymienianych przez autora sytuacji trudnych: deprywacji, przeciazenia,
utrudnienia, zagrozenia oraz sytuacje konfliktowe.

Sytuacje deprywacji majg miejsce wowczas, gdy nie sa zaspokojone
podstawowe potrzeby dziecka, istotne dla jego poprawnego funkcjonowania
i realizowania zadan. W przebiegu przewleklej choroby czesto nie sa zaspokajane
zardwno potrzeby fizjologiczne jak i psychiczne dziecka (Janion 2000).

Przyktadem niezaspokojonej potrzeby fizjologicznej moze by¢ potrzeba
pokarmowa, Kktorej zabezpieczenie jest utrudnione u dzieci chorujagcych na
cukrzyce, celiakie oraz alergie pokarmowe. Wymienione schorzenia wymagaja od
dziecka i jego rodzicow znajomosci chorego organizmu oraz scistego przestrzegania
diety. Jej odpowiednie skomponowanie nie jest tatwe i zdarza sig, ze
w organizmach tych dzieci wystepuja braki niektorych substancji pokarmowych,
bardzo istotnych dla funkcjonowania i rozwoju miodego organizmu. Skrajnym
i drastycznym przyktadem jest anoreksja psychiczna, w przypadku ktérej organizm
jest permanentnie gtodzony. Zabezpieczenie potrzeby tlenu jest utrudnione u dzieci
dotknietych chorobami uktadu oddechowego. Dotyczy to migdzy innymi dzieci
chorujacych na astme oskrzelowsg i rozstrzenie oskrzeli. Trudnosci w zaspokojeniu
tej potrzeby sg okresowe, zwigzane ze stanami pogorszenia stanu dziecka.

Dzieci, ktore z powodu ztego stanu zdrowia musza tygodniami, a niekiedy
miesigcami przebywa¢ w szpitalach, sanatoriach, z dala od swych najblizszych,
w otoczeniu obcych ludzi, ktérzy zmieniaja sie¢ co kilka godzin i wykonujg czesto
bolesne, nieprzyjemne zabiegi, czg¢sto Sa narazone na niezaspokojenie potrzeb
psychoemocjonalnych i spotecznych. Dtugotrwata rozitgka 2z rodzicami
I rodzenstwem moze spowodowaé niemoznos¢ zaspokojenie potrzeby kontaktu

emocjonalnego. L¢k przed nieznanymi sytuacjami w szpitalu, czy osrodku
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leczniczym, niepewnos¢, co do efektdw leczenia, utrudnia zaspokojenia potrzeby
bezpieczenstwa. Diugotrwate absencje w szkole, brak kontaktow z kolezankami
I kolegami z klasy powoduje czesto poczucie spotecznej izolacji. Niezabezpieczone
sg wowczas potrzeby kontaktow spotecznych i przynaleznosci grupowej. Takze
zaspokojenie potrzeby poznawczej moze by¢ utrudnione u tych chorych dzieci,
ktore majg ograniczony zakres nowych doswiadczen. Stan zdrowia nie zawsze
pozwala im na korzystanie z wielu form aktywnosci takich jak np. wycieczki,
dziecigce imprezy, niektore zabawy. Diugotrwatos¢ i zaawansowanie choroby oraz
sposob leczenia moga przyczynié¢ si¢ do obnizenia sprawnosci intelektualnej oraz
zaburzenia proceséw poznawczych chorego dziecka.

Zaspokajanie potrzeb dziecka jest podstawowym warunkiem jego prawidtowego
rozwoju. Frustracje spowodowane czestym lub trwalym ich niezaspokojeniem
przyczyni¢ si¢ moga do wypaczen W rozwoju jego osobowosci, Czego
konsekwencja moga by¢ trudnosci  w  funkcjonowaniu emocjonalnym,
intelektualnym, spotecznym. Stan ten prowadzi¢ moze do pojawienia Si¢ nerwic,
wystapienia w zachowaniu wielu zaburzen, trudnosci wychowawczych,
niedostosowania spotecznego.

Drugim typem sytuacji trudnych sag sytuacje przecigzenia, w ktorych trudnos¢
stawianych przed dzieckiem zadan nie jest dostosowana do jego mozliwosci.
Dziecko przewlekle chore somatycznie, majace obnizong wydolnos¢ organizmu,
a tym samym zmniejszong zdolno$¢ do wysitku fizycznego, moze czué sig
przecigzone wykonujac zwykle, codzienne czynnosci, bedace naturalnymi
i nieucigzliwymi dla zdrowych dzieci. Zdaniem J. Formanskiego (1998, s. 173),
sytuacje przecigzenia wywotuje zycie z takg chorobg, ktéra uposledza sprawnosc.
Wykonywanie okreslonych czynnosci wymaga wowczas nakladow znacznie
wigkszego wysitku. W szczegOlnie niekorzystnej sytuacji sa dzieci zmuszane do
realizacji swoich codziennych obowigzkéw w stanach rzutu chorobowego
I gorszego samopoczucia. Dotyczy to gtdwnie dzieci tych rodzicow, ktorym trudno
jest zaakceptowaé chorobe, czy niepetnosprawnosé dziecka. Nie mogac pogodzic¢
sie z jego stanem, traktujg je jak dziecko zdrowe, sprawne, bedace w pemni sit

psychofizycznych i na miarg takich mozliwosci stawiajg mu wymagania, zadania,
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przydzielaja obowiazki. Stan przeciagzenia chore dziecko moze odczuwaé roéwniez
wykonujac bolesne i meczace, a przy tym monotonne ¢wiczenia rehabilitacyjne.

Stale utrzymujaca sie Sytuacja przeciazenia powoduje stan chronicznego
napiecia emocjonalnego i prowadzi do braku réwnowagi emocjonalnej (Formanski
1998, s. 173). Jej konsekwencja moze by¢ takze zniechecenie i brak motywacji do
podejmowania nowych wyzwan.

Kolejny typ sytuacji trudnych, to sytuacje utrudnienia, ktore wystepuja
wowczas, gdy dziecko napotyka na przeszkode lub brak okreslonych elementow
niezbednych do wykonania czynnosci, realizacji zadan. A. Maciarz (1998b, s. 9)
zwraca uwage, iz choroba przewlekta przede wszystkim moze utrudnia¢ dziecku
swobodne funkcjonowanie w naturalnych sytuacjach spotecznych, a takze
nawiazywanie z rowiesnikami kontaktow i pozyskiwanie ich akceptacji. Obnizona
sprawnos¢ dziecka, szybkie meczenie sie, niemoznos¢ uczestniczenia w niektorych
czynnosciach i zabawach, a takze nieprzyjemne dla otoczenia napady, czy
symptomy chorobowe sprawiaja, iz dzieci chore czgsto Sa izolowane, dyskretnie lub
jawnie eliminowane z zaj¢¢, zabaw oraz nie sg dopuszczane do pelnienia
znaczacych rol w dzieciecych spotecznosciach.

Diugotrwale chore dzieci czegsto napotykaja na utrudnienia w realizacji roli
ucznia. Ich przyczyng moga by¢ czgste absencje spowodowane ztym stanem
zdrowia, a takze niekorzystne dziatanie niektorych lekow, majace wplyw na
obnizenie sprawnosci intelektualnej, zaburzenia procesow percepcyjnych, trudnosci
w koncentracji uwagi, czy pogorszenia si¢ pamieci chorego dziecka. Okresowe
trudnosci moga by¢ wynikiem wystapienia nowego rzutu chorobowego (np.
w alergii, goraczce reumatycznej), zwiekszeniem czestosci wystepowania napadow
chorobowych (w astmie, epilepsji), stosowaniem niektorych $rodkéw
farmakologicznych, a takze zaburzeniami w funkcjonowaniu narzadow i uktadow
wewnetrznych. Czasowe zaostrzenia objawdw chorobowych moga utrudniac,
a niekiedy catkowicie uniemozliwia¢ nauke w szkole i przyczynia¢ si¢ do
powstawania zalegtosci w nauce.

Do sytuacji trudnych zaliczane sg takze sytuacje zagrozenia wystepujace

wowczas, gdy istnieje zwiekszone prawdopodobienstwo naruszenia lub utraty przez
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dziecko wysoko cenionej przez nie wartosci. Jedne z najwyzej cenionych wartosci
dla kazdego cziowieka, to zdrowie i zycie. Choroba przewlekta, zwtaszcza
0 cigzkim przebiegu, stanowi dla nich zagrozenie, stwarza prawdopodobienstwo ich
utraty. Ceniong wartoscia dla dziecka jest przebywanie w bliskosci z matkg. Wizja
pobytu w placéwce leczniczej temu zagraza. W przebiegu choroby zagrozone moga
by¢ takze wartosci spoteczne, np. chore dziecko moze czasowo lub trwale stracic
SWO0ja pozycje¢ W grupie rowiesniczej. Sytuacja choroby wigze si¢ ze znaczna iloscia
elementow nowych, nieznanych, ktére wywotujg poczucie bezradnosci, bezsilnosci,
zagubienia, leku. E. Goralczyk (1996, s. 36-37) wymienia wiele przedmiotow leku
dzieci chorych. Nalezg do nich: Iek przed bélem, cierpieniem, przed smiercig, przed
niesprawnoscig, okaleczeniem, zmiang wygladu, przed rozstaniem, przed izolacja
I samotnoscia, przed utratg kontaktu z otoczeniem, przed utrata kontaktu z bliskimi,
przed odrzuceniem, przed utratg mitosci, przed napigtnowaniem spotecznym, przed
psychicznym i fizycznym uzaleznieniem od innych, przed utratg kontroli, przed
ubezwtasnowolnieniem, przed ograniczeniem swobody poruszania si¢, przed
nowym srodowiskiem, przed nieznanym, przed znanym.

Diugotrwale utrzymujace si¢ poczucie zagrozenia blokuje wewnetrzna
motywacj¢ dziecka do dziatania, hamuje racjonalng aktywnos¢ i zachowania
prorozwojowe. Lekarzom i pielegniarkom trudno jest wspdtpracowa¢ z matym
pacjentem, ktory sie boi, zarébwno podczas konkretnych zabiegdéw jak
I w planowaniu przysztosci wymagajacej od chorego dziecka zmiany trybu zycia,
zmiany przyzwyczajen, rezygnacji z dotychczasowych planéw, czy zamierzen.
Zwigzany z poczuciem zagrozenia stres obejmuje caty organizm i ostabia jego sity
obronne. Wptywa na obnizenie efektéw leczenia (Goralczyk 1996, s. 37-38).

Ostatni typ sytuacji trudnych, to sytuacje konfliktowe, ktore wystepuja
woweczas, gdy dziecko znajduje sie zasiegu przeciwstawnych oddziatywan réznych
czynnikow lub wartosci i z dwdch celow swego dziatania musi wybraé jeden. Istotg
konfliktu jest to, iz wybdr jednego celu uniemozliwia realizacje drugiego.
W sytuacji konfliktowej towarzyszy dziecku silne napigcie emocjonalne, ktore

narasta, w miare trwania tej sytuacji.
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Zdaniem M. B. Pecyny (2000, s. 47), najbardziej frustrujacy i powodujacy
najwicksze zaburzenia emocjonalne i zakldcenia zachowania jest konflikt
0 charakterze ,dazenie - unikanie”, gdy ta sama wartos¢ ma dla dziecka
jednoczesnie pozytywne 1 negatywne znaczenie. Dziecko przewlekle chore
szczegOlnie czesto napotyka na ten rodzaj sytuacji, np. woweczas, gdy chce tak jak
inne, zdrowe dzieci uczestniczy¢ w zabawach wymagajacych aktywnosci ruchowej,
a jednoczesnie chce uchroni¢ si¢ przed atakiem chorobowym, ktdry moze byc¢
spowodowany nadmiernym wysitkiem. Pragnieniu kontaktéw z innymi dzie¢mi
moze towarzyszy¢ obawa przed odrzuceniem. Inny czesty rodzaj konfliktu
wystepujacy u diugotrwale chorych dzieci ma charakter typu ,,unikanie-unikanie”.
W obawie przed odrzuceniem dziecko unika towarzystwa innych dzieci.

Wymienione wyzej sytuacje trudne na ogot wystepuja rownolegle. Laczg sie
czesto w jednoczesny splot niekorzystnie oddziatujacych czynnikéw. Niekiedy ta
sama sytuacja bywa przyczyng roznorodnych trudnosci. Nalezy jednak podkreslic,
ze pojecie trudnosci jest relatywne. To, co dla jednego chorego dziecka bedzie
trudne, dla innego moze takim nie by¢. Poniewaz chore dziecko samo jest
elementem swojej sytuacji, moze by¢ ona zalezna od jego wilasnego stanu, jak i jego
stan moze by¢ zalezny od innych elementow sytuacji, w jakiej si¢ znalazto.

Kumulacja trudnosci w przebiegu choroby i procesie jej leczenia stanowi
zagrozenie dla efektywnosci oddziatywan leczniczych. Moze prowadzi¢ do
zniechecenia dziecka do podejmowania walki o0 zdrowie oraz utraty nadziei na
pomyslne zakonczenie leczenia. Znaczacy udziat w procesie tagodzenia zaistniatych
sytuacji mogliby mie¢ pedagodzy leczniczy, przygotowywani do pracy z dzie¢mi
chorymi i ich rodzinami. Niestety, ci specjalisci rzadko znajduja zatrudnienie
w osrodkach leczniczych z uwagi na powszechne trudnosci finansowe placowek.
Z tego wzgledu obowiagzek tagodzenia trudnych sytuacji i przeciwdziatania ich
niekorzystnym nastepstwom spoczywa na rodzicach chorego dziecka i personelu
medycznym.

Rodzina, bedac pierwsza grupa, w ktorej dziecko zdobywa doswiadczenia, uczy
siec norm zachowan i zasad regulujacych zycie spoteczne, uczy takze dziecko

sposobOw reagowania na sytuacje stresowe. Przy wiasciwej pomocy rodzicow,
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dziecko ma szanse nauczy¢ si¢ roznych sposobow przezwyciezania przeszkod,
utrudniajacych realizacj¢ zatozonego celu, zaspokojenie potrzeb i wykonywania

stojacych przed nim zadan.
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ROZDZIAL IV
Choroba dziecka jako czynnik zmian w rodzinie

1. Wspofczesnarodzinai jej przemiany

Rodzina jest pierwszym i podstawowym srodowiskiem rozwoju dziecka. Jest to
najblizszy mu krag srodowiskowy, najwczesniej mu dostepny, najwczesniej
oddziatujacy na niego. Jest pierwszym miejscem rozwoju fizycznego, psychicznego
I duchowego. Powszechna Deklaracja Praw Czilowieka ujmuje rodzine jako
naturalng 1 fundamentalng jednostke spoteczenstwa, w ktorej relacjach
migdzyosobowych ksztattuje si¢ osobowos¢ dziecka.

Rodzina jest jedng z podstawowych Kkategorii pedagogicznych, jednakze
zdefiniowanie jej przysparza do dzis przedstawicielom nauk humanistycznych
wielu trudnosci. Badacze polscy (Kawula 2000) i zagraniczni (Zilman, Bryant,
Huston za: lzdebska 2000 s. 11) zwracaja uwage, iz definicja rodziny powinna
uwzglednia¢ rézne formy zycia rodzinnego, ktére sg  zrdznicowane
w spoteczenstwach réznych kultur, odlegtych epok i odmiennych ustrojow.
Definicja taka powinna obejmowa¢ wszystkie typy rodzin, zaznaczajac istote
i przynalezne funkcje.

We wspotczesnej nauce spotyka sie rdznorodne podejscia do problematyki
rodziny i rézne sposoby jej definiowania. Tradycyjne ujecie rodziny nuklearnej
zaktada wspolne zycie mezczyzny 1 kobiety, ktérzy wychowuja swoje lub
adoptowane dzieci. Jednak czasy wspotczesne niosg wiele zmian. Coraz wiecej jest
rodzin niepetnych, zastepczych, a takze zwigzkow alternatywnych, np.
kohabitanckich (konkubinatow), matzenstw otwartych, zwiazkdéw homoseksualnych
(Slany 1990, Izdebska 2000, Cudak 2005).
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Rodzing mozna definiowa¢ migdzy innymi w oparciu o0 wyliczenie
podstawowych wiezi tgczacych jej cztonkdéw, zachodzace migdzy nimi interakcje
oraz petnione przez nich role. Tego typu definicje ujmuja rodzing jako grupe
spoleczna, ktora jest podstawows, pierwotng, naturalng, najwazniejsza
i niezastgpiona w zyciu dziecka. Zgodnie z tym podejsciem ,,jest to grupa oséb
powigzanych wigezami matzenstwa, krwi lub adopcji, tworzaca gospodarstwo
domowe, zyjaca zwykle pod jednym dachem i pozostajgca z sobg w interakciji,
komunikujaca sie w ramach swoich rol spotecznych, tworzaca i podtrzymujaca
wspolng kulture” (Tyszka 1979, s. 10). F. Adamski, definiujac rodzine jako grupe
spoteczng podkresla jej duchowy wymiar. Zdaniem tego autora ,,rodzina stanowi
duchowe zjednoczenie szczuptego grona 0séb, skupionych we wspolnym ognisku
domowym aktami wzajemnej pomocy i opieki, oparte na wierze w prawdziwg lub
domniemana tacznos¢ biologiczna, tradycje rodzinng i spoteczng” (Adamski 2002,
s. 29). Rodzina jest matg grupa spoteczng, posiadajaca niewielka liczbe cztonkdw,
miedzy ktorymi istnieja bezposrednie kontakty. Wszyscy cztonkowie angazuja sig
w sprawy rodziny, a w ich stosunkach pojawia si¢ pewien rodzaj intymnosci.
Relacje migdzy cztonkami rodziny charakteryzuja si¢ spontanicznoscia, oparte sa na
wzajemnej pomocy i opiece. Rodzine cechuje wzgledna trwato$¢ i poczucie
odrebnosci w stosunku do innych grup (Szmatka 1989, Izdebska 2000). Od innych
grup spotecznych wyrdznia ja: wspolne zamieszkanie cztonkdw, wspolne nazwisko,
wspdlna wiasnosé, ciagtosc¢ biologiczna oraz wspolna kultura duchowa (Adamski
2002, s. 29).

Chcac nada¢ rodzinie bardziej humanistyczny sens nalezy postrzegac ja jako
wspolnote osob. Takie ujecie pozwala na ukazanie istoty rodziny i zycia
rodzinnego (lzdebska 2000, s. 16-17, Sendyk 2001, s. 9-11). Przez wspolnote
F. Adamski (1984, s. 25) rozumie ,,naturalne zespolenie ludzi (szczuptego grona) ze
wzgledu na wspdlnie odczuwany cel, podobne wzajemne uczucia i naturalne,
wspolne dazenie”. Rodzina jako wspolnota wyptywa z ludzkiej natury, kieruje si¢
mitoscia, daje swym cztonkom poczucie satysfakcji wspdlnotowej, wymaga od nich

integralnego zespolenia celow i dazen, (Adamski 2002, Maciaszkowa 1980).
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W literaturze przedmiotu cze¢sto okresla si¢ rodzing w kontekscie jej struktury,
jej uniwersalnych funkcji, petnionych na rzecz cztonkdw i catego spoteczenstwa, jej
najistotniejszych celéw, jakie realizuje badz powinna realizowa¢, oraz sposobow
ich osiggania. Takie podejscie prowadzi do ujmowania rodziny jako instytucji
spotecznej i wychowawczej. W tym rozumieniu rodzina jest instytucja
ogblnoludzka, spotykang we wszystkich epokach i kulturach, do Kktorej
uniwersalnych funkcji naleza: zaspokajanie popedu seksualnego, zaspokajanie
potrzeb zyciowych swoich cztonkdw oraz rodzenie i wychowywanie dzieci (Tyszka
1997, s. 695). Postrzeganie rodziny jako instytucji nalezy odnies¢ do jej formalnego
ustanowienia i funkcjonowania wedtug okreslonych norm spotecznych. Zdaniem
S. Kawuli (1978, s. 14) przyjecie zatozenia, ze instytucja jest cos, co stuzy jakiemus
celowi i osigga to w sposob dla siebie charakterystyczny, prowadzi do wniosku, iz
rodzina powinna by¢ uznana jako instytucja wychowawcza.

Rozwdj i wychowanie cztowieka dokonuje sie m. in. poprzez oddziatywanie
warunkow $rodowiska. Rodzina jest jednym z najwazniejszych kregow
srodowiskowych kazdego cztowieka. Podkreslajac znaczenie wptywow srodowiska
rodzinnego na dziecko, okresla si¢ je jako §rodowisko wychowawcze.
Bezposrednie interakcje miedzy cztonkami rodziny pozwalajg dziecku na
przyswojenie elementarnej wiedzy o swiecie, systemie wartosci, norm moralnych
i spotecznych, obyczajow i zachowaniach kulturowych. W rodzinie dziecko poznaje
sposoby zaspokajania wielu potrzeb, rozwija wiasne zainteresowania. J. lzdebska
(1996, s. 65-66) podkresla, iz w rodzinie whasciwie nigdy nie wystepuja sytuacje
obojetne wychowawczo. Wyrozni¢ natomiast mozna dwa rodzaje sytuacji
i oddziatywan na dziecko. Do pierwszej grupy nalezy zaliczy¢ te, ktore maja
charakter niezamierzony i wynikaja z naturalnego uczestnictwa dziecka w zyciu
rodziny, w toku codziennych, naturalnych sytuacji. Druga grupg stanowia
oddziatywania zamierzone, ktore sg zorientowane na realizacj¢ jednego z celow
rodziny, jakim jest wychowanie dziecka. Dziatania planowe nie sg jednak wiasciwe
wszystkim rodzinom. Zdaniem S. Kawuli (1973), wychowanie rodzinne moze mie¢
charakter celowy, planowy, swiadomy lub moze odbywac si¢ w sposob przygodny

I okolicznosciowy.
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Systemowe ujecie rodziny pozwala na zdefiniowanie jej jako interpersonalnego
systemu stosunkdéw wewnatrzgrupowych (Rembowski 1969). Wynika z tego, ze
sktada sie ona ze zbioru elementéw - swoich cztonkéw - pozostajacych ze soba
w statej interakcji. Ich ciagte oddziatywanie na siebie i r6znorodne sytuacje, w
jakich sie znajduja, powoduja znaczny dynamizm systemu i koniecznos¢ takiego
regulowania wzajemnych stosunkéw, aby zachowat on réwnowage. Koncepcja
systemowa zaklada bowiem, iz rodzina jest autonomicznym ukladem
funkcjonalnym, ktory dazy do utrzymania swego istnienia i rozwoju.

W minionych dwustu latach dokonywaty sie intensywne przemiany rodziny.
Nigdy wczesniej nie byty tak znaczace jak w XIX i XX wieku. Czynnikiem zmian
rodzin w skali masowej sa zawsze procesy spoteczne, a ich efektem spoteczne
zmiany, ktére P. Sztompka (2002, s. 437) okresla jako ,,r6znice migdzy stanem
systemu spotecznego w jednym momencie i stanem tego samego systemu w innym
momencie”. W minionych dwustu latach rodziny znalazty si¢ pod silnym wptywem
zintegrowanych proceséw industrializacji, urbanizacji, wzmozonej ruchliwosci
spotecznej oraz szybkiego rozwoju nauki i oswiaty. Doda¢ nalezy takze nowe
ideologie spoteczne i polityczne, a wsrod nich przede wszystkim idee
emancypacyjne i feministyczne. Zdaniem badaczy bedaca pod cigglym wplywem
wymienionych proceséw ewolucja rodziny nie dokonuje sie w jednakowym tempie
I w tym samym zakresie we wszystkich spoteczenstwach. Najwigksze
przeobrazenia dokonaty si¢ w krajach rozwinietych, natomiast nadal dokonuja sie
w krajach rozwijajacych. Zmiany, ktére zachodza w naszym kraju, zdaniem
K. Ferenz (2002), nastepuja na tyle szybko, ze nawet w okresie jednego pokolenia
sg nie tylko dostrzegalne, ale takze zmieniajg sytuacje, a nawet nastawienia
I postawy. Sg na tyle gwalttowne, ze trudno jest je przewidywaé¢. Nie maja takze
charakteru catosciowego i sg niespoOjne. Poteguja chaos i zagrazajg poczuciu
bezpieczenstwa (Ferenz 2003). Sg przyktadem ,,przemieszczenia” i ,,pomieszania”
wplywow rozwoju Europy Zachodniej i Ameryki Pétnocnej. Mozna uzna¢ je za
przyktad konfiguracji ,.,elementdéw charakterystycznych dla peryferyjnych obszaréw
kapitalistycznego systemu swiatowego oraz cech wiasciwych tradycjom polskiego

spoteczenstwa” (Radziewicz-Winnicki 2001, s. 14). Rodziny bedace pod wplywem
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tych przemian narazone sa szereg niekorzystnych zjawisk (lzdebska 2000, 2003).
Zdaniem H. Cudaka (1990, 1995) wspdtczesna rodzina najbardziej zagrozona jest
zaburzeniem jej funkcji emocjonalno-ekspresyjnej na skutek nastepujacych zjawisk:

- upadek autorytetow wychowawczych (rodzina, szkota, kosciot),

- przyzwolenie spoteczne na obecnos¢ w mass mediach rozpowszechnionych
Wzoréw niszczacych wigz rodzinng i trwatos¢ rodziny,

- Zwiekszenie biedy i bezrobocia,

- wzrastanie liczby rozwodoéw, zwigzkéw nieformalnych, rodzin niepetnych,

- wzrost zjawisk o charakterze patologicznym i dewiacyjnym: alkoholizm,
narkomania, wandalizm, przestepczos¢, konsumpcyjny styl zycia,
przyjmowanie orientacji roszczeniowej, nietolerancja, dyskryminacja i inne,

- powierzchownos¢ i pozorno$¢ kontaktéw migdzyludzkich (depersonalizacja),

- narastanie napie¢, konfliktow w rodzinie i wynikajacej z nich przemocy,

- traktowanie rodzicielstwa w kategoriach czasu, pieniedzy, energii,

- drastyczne zmniejszenie czasu poswig¢canego przez rodzicow na aktywny,
pogtebiony kontakt z dzieckiem.

Analizujac literature dotyczaca przeobrazen rodziny, a takze uwzgledniajac
rezultaty wiasnych dociekan Z. Tyszka (1997, s. 63-67) dokonat wyczerpujacej
systematyzacji i opisu przemian, jakie zaszty w rodzinie.

W zakresie biologicznych i materialnych podstaw Zycia rodziny nastapito
przede wszystkim zmniejszenie smiertelnosci dzieci i przedtuzenie sredniego wieku
zycia rodzicow. Istotne jest podwyzszenie standardu mieszkaniowego, co znaczaco
przyczynito sie do poprawy zdrowotnych warunkdw zycia i catej organizacji zycia
rodzinnego. Modernizacja wyposazenia technicznego gospodarstw domowych
znacznie ufatwita prace domowe. Takze zaopatrzenie domu w niezbedne sprzety
oraz produkty stalo si¢ tatwiejsze. Zmiany dotknety takze sfery zawodowej
cztonkow rodziny. Megzczyzni podejmuja obecnie prace poza domem, ale przede
wszystkim upowszechnita si¢ praca zawodowa kobiet i taczenie jej z rolg matki
i zony. We wspoiczesnej rodzinie obserwuje sie zmiane charakteru wigzi

matzenskiej, ktora z rzeczowej przeistoczyta si¢ w osobista.
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Istotne przemiany dokonaty si¢ takze w zakresie kulturowych i kulturalnych
podstaw Zycia rodziny. Do nich Z. Tyszka zaliczyt spoteczno-kulturalng urbanizacje
rodzin, wynikajaca z rozwoju miast. Wiagze si¢ z tym migdzy innymi ztagodzenie
norm obyczajowych odnoszacych sie do wspoétzycia w rodzinie i zachowan w domu
rodzinnym. Na uwage zastuguje wieksza dostepnosc rodzin do tresci kulturalnych.
W domach powszechne sa urzadzenia techniczne stuzace do przekazywania
informacji i odbioru tresci kulturalnych, takich jak telewizja, radio, internet,
magnetofon, odtwarzacz CD, prasa. Zmienit si¢ takze charakter spegdzania czasu
wolnego. Interesujaca zmiana dotyczy stopniowej kulturowej unifikacji rodzin
nalezacych do réznych kregdw spotecznych, subkultur i regionéw.

Znaczace zmiany dokonaty si¢ takze w strukturze rodziny. Dotyczy to przede
wszystkim rozpowszechnienia kontroli urodzen i zmniejszenia Si¢ rozmiarow
rodziny. Przemiany polegajg takze na istotnym zwiekszeniu liczby rodzin matych,
dwupokoleniowych  kosztem  tzw. rodzin  duzych, trojpokoleniowych.
Dotychczasowe zroznicowanie zadan ze wzgledu na pte¢ powoli zanika. Coraz
czesciej matzonkowie wspolnie dzielg si¢ domowymi obowigzkami lub wykonuja
je naprzemiennie. Obserwuje si¢ zmniejszenie autorytetu i zakresu wiladzy meza
I ojca w rodzinie. Jednoczesnym wzrasta pozycja zony i matki, a takze dzieci.
Mtodziez chetnie uwalniania si¢ spod arbitralnej wtadzy rodzicéw, ostabiajac tym
samym ich pozycje witadzy. Wszystkim cztonkom rodziny przystuguje wiegkszy
zakres wolnosci i1 indywidualizmu. Na uwage zastuguje zjawisko ostabienia
bezposredniej wigzi rodzinnej, co jednoznacznie wyraza Si¢ we wzroscie liczby
rozwodéw. Coraz powszechniejsze jest zanikanie wiezi rodziny z dalszymi
krewnymi i wzrost znaczenia wiezi zachodzacej miedzy najblizszymi w ramach
rodziny matej (dwupokoleniowej).

Istotne przeobrazenia obserwuje si¢ w zakresie funkcji pefnionych przez
rodzine. Wsrdd nich wymieni¢ nalezy malejaca liczbe funkcji petnionych przez
rodzing, ktore sa wylacznie jej przynalezne. Jednoczesnie przekazywane sg panstwu
funkcje opiekuncze, ktore dotad realizowane byty przez rodzine (jak zauwaza
Z. Tyszka, w Polsce w zwigzku z transformacja spoteczno-ustrojows, obserwuje sie

zahamowanie a nawet regres tego procesu). Uwidacznia si¢ rozluznienie zwigzku
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migdzy funkcja seksualng a prokreacyjna. Wickszego znaczenia nabieraja
emocjonalne funkcje rodziny. Obserwuje sie wzrost znaczenia ekspresyjnej funkcji
rodziny, co przede wszystkim przejawia si¢ w swobodnej, spontanicznej ekspresji
dzieci.

Zmiany dotyczg takze miejsca rodziny w mikrostrukturze spofecznej
i spofecznosci lokalnej. Zaliczy¢ do nich nalezy wzrost anonimowosci zarowno
jednostki jak i rodziny w rozrastajacych si¢ spotecznosciach lokalnych, ,,zamkniecie
si¢” rodziny dla najblizszego jej otoczenia i wzrost jej intymnosci. Zjawisko to
przyczynia sie znaczaco do rozluznienia wigzi sasiedzkiej. Ponadto obserwuje si¢
zwigkszenie ruchliwosci przestrzennej rodzin (rodziny sg bardziej sktonne zmienia¢
miejsce zamieszkania), ktore jednoczesnie przejawiaja umiejetnosci modyfikacji
i adaptowania si¢ do nowych warunkdéw spotecznych. Obserwuje si¢ czgstsze niz
dawniej dazenie kobiet (zon i corek) do nawigzywania osobistych kontaktéw
z zewngtrznymi, pozarodzinnymi $rodowiskami. Zmiany dotycza takze
upowszechnienia si¢ pozamatzenskich i przedmatzenskich kontaktow seksualnych.

Istotne przemiany dokonaty si¢ takze w zakresie swiadomosci czfonkow rodziny
dotyczgcej zycia rodzinnego. Na podkreslenie zastuguje czgsta réznorodnosé
pogladéw ideologicznych rodzicéw i dzieci, a takze pogladdéw dotyczacych zycia
rodzinnego i seksualnego. Dokonata si¢ liberalizacja, restrykcyjnych dawniej,
pogladéw na temat pracy zawodowej kobiet. Coraz wyrazniejszy jest egalitaryzm
w matzenstwie. Obserwuje si¢ wicksza wyrozumiatos¢ dotyczaca przedmatzenskich
i pozamatzenskich kontaktow seksualnych. Zauwaza sie wzrost tolerancji wobec
0s0b rozwiedzionych oraz niezameznych matek i par niezalegalizowanych, a takze
wzrost tolerancji dla seksualnych zwigzkéw homogenicznych (wzglednie trwatych
par kobiecych lub meskich).

Uogolniajac wyzej wymienione kierunki przemian jawi sie obraz wspotczesnej
rodziny. Jest to rodzina mata (dwupokoleniowa), posiadajaca oddzielne mieszkanie
oraz prowadzaca odrebne gospodarstwo domowe. Na 0go6t oboje matzonkowie
pracuja zawodowo poza domem. Aktywnosc¢ rodziny skupia si¢ tylko na wybranych
funkcjach, ktore sa jednak realizowane w sposob bardziej ,,pogtebiony”. Rodzina

staje si¢ grupa coraz bardziej intymng. Stabng jej powigzania z otoczeniem (wigz
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sasiedzka), wzrasta znaczenie wiezi osobistej, emocjonalnej. Wickszego znaczenia
nabiera wewnatrzrodzinna tolerancja i akceptacja wewnatrzrodzinnego (szczeg6lnie
matzenskiego) egalitaryzmu. Zaznacza sie zwigkszenie wyrozumiatosci cztonkow
rodziny dla r6znic pokoleniowych. Stabnie instytucjonalny aspekt zycia rodzinnego,
role i normy w rodzinie s mniej szczegétowe i mniej sztywne niz dawniej.
Specjalizacja roli zony i meza nie jest juz tak jednoznaczna. Wystepuje brak
dystansu miedzy mezem a zong, a zmniejszeniu ulega dystans migdzy dzie¢mi
a rodzicami. Starsze dzieci traktowane sg po kolezensku. Szczegdlne znaczenie

przypisuje sie emocjonalnej funkcji rodziny.

2. Znaczenie rodziny w zyciu dziecka

Rodzina jest pierwszym i najwazniejszym srodowiskiem rozwoju dziecka. Jak
trafnie ujmuje to H. lzdebska (1989) ,rodzina jest najkorzystniejszym
I rownoczesnie najbardziej znaczacym srodowiskiem zycia dziecka, poniewaz jest
ono w niej darzone uczuciem i wigze si¢ z nim oczekiwania, jest pielegnowane,
otaczane opieka i poddawane wplywom wychowawczym; w niej zaczyna ono
poznawac¢ otaczajacy swiat i nawigzywaé¢ z nim kontakt; w niej gromadzi pewne
spoteczne doswiadczenia; w niej rozwija si¢ ono emocjonalnie w okresie
najwickszej psychicznej plastycznosci, a to jest ogromnie wazne w ztozonym
procesie rozwoju osobowosci cztowieka. W rodzinie dziecko rodzi sig, wzrasta,
stawia pierwsze kroki, uczy sie moOwié, poznaje otaczajacy swiat. Charakter
zwigzkdéw dziecka z rodzicami ksztaltuje wiekszos¢ jego poOzniejszych relacji
z innymi ludzmi. Zwigzki te staja si¢ jednoczesnie podstawa jego wewnetrznego
Swiata, w ktorym zapisane sa slady pierwszych pozytywnych i negatywnych
doswiadczen. Rodzina wywiera zasadniczy wptyw na ksztalttowanie cech
osobowosci dziecka.

W rodzinie zaspokajane Sg i rozwijane najistotniejsze potrzeby dziecka. Dla
prawidlowego rozwoju i funkcjonowania wazne jest zaspokajanie potrzeb

bytowych. Im mtodsze dziecko, tym wigkszy udziat w ich zabezpieczaniu maja



61

rodzice. Troszcza si¢ 0 realizacj¢ potrzeby pokarmowej, potrzeby snu, potrzeby
optymalnej temperatury i innych. Od pierwszych chwil zycia dziecko w relacji
z matka, a nastepnie z innymi Dbliskimi doznaje poczucia bezpieczenstwa.
W rodzinie migdzy dzieckiem a rodzicami oraz rodzenstwem i dalszymi krewnymi
tworzg sie 1 utrwalajg wigzi emocjonalne, dziecko darzone jest mitoscia
I akceptacja, uczy si¢ obdarza¢ nimi innych. Stale przebywajac w grupie
najblizszych sobie os6b ma mozliwos¢ odczucia przynaleznosci.

Rodzina, a przede wszystkim rodzice, maja istotny wptyw na ksztattowanie si¢
u dziecka obrazu wtasnej osoby. Wszyscy cztonkowie rodziny w okreslony sposob
ustosunkowuja si¢ do dziecka, przyjmuja wobec niego okreslong postawe. Dziecko
akceptowane, kochane, szanowane uzyskuje poczucie wiasnej wartosci. Odczuwa
swag podmiotowos¢ w rodzinie, ktéra, zdaniem K. Ferenz (1995, 2001), jest
wyrazem uszanowania jego godnosci i efektem korzystnej sytuacji dla rozwoju jego
osoby, a takze odbiciem demokratycznych i partnerskich stosunkéw miedzy
dzieckiem a jego rodzicami. Dziecko ma motywacje¢ do podejmowania wysitku, jest
chetne do realizowania zadan, Dziecko odrzucane, ponizane buduje niska
samooceng, jest bierne, brak mu wiary we wiasne sity (Liders, Spiriewa 2001).
Wobec dziecka rodzice realizujg zadania indywidualizacji, tzn. ucza je
samoszacunku, samostanowienia, samokontroli emocjonalnej i autonomii. Obraz
samego siebie i postawa wobec siebie budowane juz w okresie dziecinstwa
w relacjach z najblizszymi beda w przysztosci wyznaczaty charakter dziatan
cztowieka i wptywaty na relacje spoteczne takze w zyciu dorostym.

Charakter cziowieka rozumiany jako system ogolnych postaw dotyczacy
ustosunkowania si¢ osoby do otaczajacego $wiata, ksztattuje si¢ juz we wczesnym
dziecinstwie, kiedy dziecko zaczyna rozumie¢, ze nie kazdy sposob zaspokajania
swych potrzeb wywotuje aprobat¢ otoczenia. Preferowanie i nagradzanie przez
rodzicbw pewnych zachowan i okazywanie dezaprobaty wobec innych jest
sposobem, przez ktory rodzice wskazuja, jak zachowywaé si¢ w okreslonych
sytuacjach. Dziecko obserwuje rodzicow i innych cztonkéw rodziny, ich spos6b
rozmawiania, traktowania i odnoszenia si¢ do innych, podejmowania decyzji,

realizacji zadan. Reakcje i zachowania rodzicdw staja sie wzorem dla dziecka, ktére
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powiela poprzez nasladownictwo. Wyrazane przez rodzicow opinie wptywaja na
takie samo postrzeganie zjawisk przez dziecko. Umiejetnos¢ nawigzywania
i podtrzymywania kontaktow z innymi, zdolnos¢ do empatii, tolerancja wobec
innych, szacunek dla drugiego cztowieka, postrzeganie $wiata, sg to witasciwosci,
ktore ksztattuja sie w dziecinstwie przy wspétudziale rodziny (Makietto-Jarza 1979,
s. 208).

Rodzina wywiera zasadniczy wptyw na spoteczne funkcjonowanie dziecka, jego
kontakty z otoczeniem. Poprzez przekazywanie sposobow postepowania,
zwyczajow i norm spotecznych dziecko uczy sie poprawnie funkcjonowaé wsrod
innych. W rodzinie dziecko uczy si¢ pemnienia rél spotecznych (rola syna, corki,
brata, siostry), obserwuje, jak swoje role wypetniaja inni (rola matki, ojca, zony,
meza, role zawodowe). Zdobywa wiedz¢ o Ssrodowisku spotecznym, uczy sig
wspoétzycia i wspotpracy z innymi. W rodzinie wprowadzane jest w swiat wartosci,
religii, tradycji, kultury. Uczy si¢ postaw moralnych, patriotycznych
I obywatelskich.

Poprzez wzbudzanie w dziecku aktywnosci poznawczej rodzice, rodzenstwo,
dziadkowie rozwijaja ciekawos¢ $wiata, wptywajg na rozwdj potrzeby poznawczej,
kulturalnej, rozwijaja jego zainteresowania 1 zdolnosci. Majg wplyw na

ksztattowanie ambicji i aspiracji, co wyznacza cze¢sto plany edukacyjne i zyciowe.

3. Dynamika zmian w rodzinie przewlekle chorego dziecka

Dziecko przewlekle chore zmaga sie na co dzien z wieloma problemami. Oprocz
typowych dolegliwosci somatycznych, zwigzanych z dang jednostka chorobowa,
zmuszone jest pokonywa¢ trudnosci natury emocjonalnej i spotecznej. Trudnosci
i problemy dziecka nie dotycza tylko jego samego, ale catej jego rodziny, bowiem
ma ona nie tylko istotny udziat w rozwoju i przebiegu choroby, ale sama znajduje
sie pod jej wptywem (Radochonski 1991, s. 136).

Rodziny, w ktorych zyja dzieci niepelnosprawne narazone sa na doswiadczanie

wigkszego stresu i trudnosci zwiagzanych z opieka i wychowaniem dziecka, niz
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rodziny posiadajace dzieci zdrowe. Sposdb radzenia sobie rodziny ze stresem zalezy
migdzy innymi od takich czynnikdw jak: doswiadczanie specyficznych probleméw
zdrowotnych, pojawienie si¢ swoistych potrzeb dzieci, poziom i specyfika ich
funkcjonowania, ujawniane przez nie problemy przystosowawcze, a takze
wiasciwosci samych cztonkdw rodziny i przyjety przez rodzine systemu wartosci
I przekonan (Maurer 1995).

W biopsychospotecznym modelu choroby przyjmuje sie, ze nie stanowi ona
wylacznie zaburzenia czynnosci organizmu, ale ma takze wymiar psychospoteczny
(Maciarz 1998a, s. 9-12). Jest zatem traktowana jako skomplikowany proces
uwarunkowany interakcjg wielu czynnikdw biologicznych, psychologicznych oraz
spoteczno-kulturowych. W' literaturze naukowej silnie akcentowany jest wptyw,
jaki wywiera choroba na rodzing pacjenta. Obecnie problemy rodzicow
i pozostatych cztonkoéw rodziny chorego dziecka traktowane sg niemal na réwni
z samym schorzeniem i skutkami, ktére z niego wynikaja. Nie sg rozpatrywane
w linearnej zaleznosci przyczynowo-skutkowej, ale w splocie wzajemnych
uwarunkowan (Sowa, Wojciechowski 2001). R. Porzak (1995, s. 151), wskazuje, iz
»choroba jednego cztonka modyfikuje warunki funkcjonowania catej rodziny
i wywotuje koniecznos¢ uruchomienia dziatan przystosowawczych. Tworzy sie¢
nowy uktad dynamicznej rbwnowagi rodziny”.

W dazeniu rodziny do osiagniecia wewngtrznej rownowagi po wystapieniu
choroby dziecka, wyrozni¢ mozna cztery podstawowe fazy, prowadzace do jej
przystosowania si¢ do nowych realiow (Kowalewski 1995, Goralczyk 1996). Sg to:

1) szok - wstrzas odretwienie,

2) kryzys emocjonalny - depresja z bezradnoscig,

3) pozorne przystosowanie,

4) konstruktywne przystosowanie.

Przezywaniu pierwszej i drugiej z wymienionych faz towarzyszy poczucie
nierealnosci, odretwienie, mechaniczne funkcjonowanie. Rodzicom trudno jest
zrozumie¢ przekazywane im przez lekarzy informacje. Silnie przezywaja poczucie
osamotnienia i niesprawiedliwosci, bezradnos¢, ztos¢, zagubienie. Pojawiaja si¢

stany depresyjne i nasilone objawy somatyczne (Rola 1995). Niekiedy wystepuja
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pretensje do losu i Boga. Niepetnosprawnos¢, choroba dziecka staje si¢ przyczyna
powaznego kryzysu rodziny (Hulek 1984, s. 11). L. M. Glidden (za: Otrebski 1997,
s. 47-48) uwaza, ze jest to pierwszy z kryzysow, z jakim muszg si¢ zmagac rodzice
chorego dziecka - kryzys emocjonalny.

Trzecia faza wiagze si¢ z koncentracja na chwili obecnej. Rodzice z catym
bagazem negatywnych emocji mechanicznie podporzadkowuja sie¢ zaleceniom
lekarzy. Cig¢zar nieszczescia paralizuje ich i utrudnia funkcjonowanie. Wysitek
zwigzany z wychowywaniem, opieka i pielegnacja chorego dziecka oraz
koniecznos¢ borykania sie z trudnymi sytuacjami powoduja - zdaniem
L. M. Gliddena - przezywanie kryzysu rzeczywistosci. M. Radochonski (1991,
s. 137) twierdzi, iz stan kryzysu, jaki wywotuje w systemie rodzinnym choroba, nie
moze by¢ ditugotrwaty, gdyz zagrazatby jej dalszemu istnieniu. Zatem rodzina musi
sie przystosowa¢ do nowej sytuacji. W owym przystosowaniu niejednokrotnie
okazuje si¢ niezbedna pomoc instytucji, czy specjalistow zajmujacych sie
poradnictwem (Wojciechowski 1997).

Ostatnia faza jest wynikiem reorganizacji zycia rodziny, ktora mobilizuje si¢ do
dziatania i walki o zdrowie dziecka. Towarzyszy jej nadzieja i poczucie wplywu na
rzeczywistos¢. Rodzice angazujag sie w leczenie i rehabilitacj¢, wierzac, ze
przyniosa one oczekiwane rezultaty. W tej fazie potrafia emocjonalnie wesprzec¢
chore dziecko. Rodzina dokonuje zmian w hierarchii wartosci.

Zdaniem E. Goralczyk (1996, s. 16), ocena, na jakim etapie w drodze do
adaptacji do nowej sytuacji znajduje si¢ rodzina, pozwala zrozumie¢ zachowania
poszczegolnych jej cztonkow oraz jakos¢ i charakter dokonujacych si¢ w nigj
zmian.

Zachodzace w rodzinie przewlekle chorego dziecka zmiany obejmujg wiele
ptaszczyzn. Dotycza migdzy innymi relacji migdzy jej cztonkami, struktury,
aktywnosci jej cztonkdw. Autorzy podejmujacy omawiang problematyke, zgodnie
podkreslajg dokonujace si¢ w rodzinie zmiany wiezi emocjonalnych miedzy
cztonkami. W. Pilecka (1999, s. 10) zwraca uwage na powstanie symbiotycznej
wiezi taczacej matke z chorym dzieckiem, ktéra przejmuje na siebie wiekszosc¢

obowigzkow zwigzanych z opieka nad nim, pielggnacjg i wychowaniem. Jej
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przesadna koncentracja na dziecku, sprawach choroby i leczenia, prowadzi czgsto
do zmeczenia fizycznego i poczucia psychicznego osamotnienia (Walker 1989),
tym bardziej, iz sytuacja ta wyzwala czesto w ojcu biernos¢ wychowawczg i pewien
dystans do nowych realiow. A. Twardowski (1995) wskazuje jednak, iz ojcowie
rownie dotkliwie przezywaja chorobe dziecka i cho¢ czesto tworzg pozory nie
przejmowania Si¢ zaistniala sytuacja, to w istocie ogarnia ich poczucie
beznadziejnosci i bezradnosci. Konsekwencja tych zmian moze by¢ zaniedbywanie
kontaktow migdzy matzonkami, brak porozumienia, rozluznienie wiezi
emocjonalnych, dystans, chtéd uczuciowy, niekiedy wrogos¢. Jest to rowniez
czestg przyczyna konfliktéw, a nawet rozpadu rodziny.

Zmiana stosunkow emocjonalnych w rodzinie bolesnie wplywa na
samopoczucie zdrowych dzieci, u ktérych nowa sytuacja wyzwala poczucie
krzywdy i niesprawiedliwosci. E. Hurlock (1985, s. 406-407) podkresla, ze zdrowe
dzieci sg niezadowolone z tego, iz bratu czy siostrze poswieca si¢ wigcej uwagi,
I mimo tego, iz rozumiejg, dlaczego tak sie¢ dzieje i szczerze wspoéiczuja
rodzenstwu, to i tak jest im najbardziej zal samych siebie. Zmiana warunkow
rozwoju zdrowych dzieci, postrzegana przez nie bardzo negatywnie, moze Si¢
dodatkowo komplikowa¢, jesli rodzice wymagaja od nich opieki nad bratem czy
siostra. Wprawdzie badania wielu autorow: M. Schreiber i M Feeley, M. Weinrott
(za: Otrebski 1997, s. 73) wskazuja, iz zdrowe rodzenstwo powinno by¢ wiaczane
w proces opieki i rehabilitacji, gdyz przynosi to poprawg relacji migdzy dzie¢mi, to
jednak przesadne angazowanie w te czynnosci powoduje ich postrzeganie jako
przykrych obowigzkdéw i nadmiernego obcigzenia. Trudna sytuacja zdrowego
rodzenstwa spotegowana jest czesto brakiem rzetelnych informacji na temat
choroby, co moze przyczynia¢ si¢ do wyzwolenia I¢ku przed zachorowaniem,
zarazeniem sie, to z kolei moze powodowa¢ wyczulenie na swoj organizm
I wszelkie, ptynace z niego bodzce.

Zmiany wiezi emocjonalnych moga mie¢ znaczacy wptyw na zmiane struktury
rodziny. W skrajnych przypadkach rozluznienie wi¢zi moze prowadzi¢ do jej
rozbicia. Na taki stan najbardziej narazone sa te rodziny, w ktorych zwiazki

uczuciowe migdzy cztonkami byty zaburzone juz przed wystapieniem choroby.
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Jednakze choroba moze tez wptynaé pozytywnie na rodzing. Po poczatkowej,
nieuniknionej dezorganizacji, zaistnie¢ moze silna zwartos¢ i zjednoczenie miedzy
cztonkami. Rodzina wodwczas staje si¢ psychicznie bogatsza, wewnetrznie
mocniejsza, jest pewnym zrodtem bezpieczenstwa i oparcia.

Konsekwencja wystapienia choroby przewleklej u dziecka sg czesto zmiany
w Zyciu zawodowym rodzicow (Twardowski 1996, s. 49). Jak wspomniano
wczesniej, caty ciezar opieki nad dzieckiem najczesciej przejmuje na siebie matka.
Sytuacja ta przyczynia si¢ do rezygnacji z dotychczas wykonywanej przez nig pracy
zawodowej, wigze sie¢ z koniecznoscig porzucenia swych plandw, rezygnacja
z wilasnych ambicji zawodowych. Jednak W. Pilecka (1995, s. 26) przywotuje
poglad, ze z opieka i wychowaniem chorych dzieci znacznie lepiej radzag sobie
matki aktywne zawodowo. Powotujac si¢ na badania innych autoréw stwierdza, iz
praca zawodowa jest dla matek dzieci przewlekle chorych czynnikiem buforowym,
pozwalajagcym na poczucie samozadowolenia i samorealizacji. Natomiast kontakty
z innymi ludzmi pozwalaja na odreagowanie probleméw rodzinnych,
przeciwdziatajg depresji, korzystnie wptywaja na stosunek do dziecka. Jednakze
wiele matek rezygnuje z zycia zawodowego, co z kolei przyczynia si¢ do zmiany
sytuacji zawodowej ojcow, ktorzy czesto podejmuja poszukiwania dodatkowych
zrédet dochodu lub lepiej ptatnej pracy. Ciagte przebywanie matki z dzieckiem
I czesta nieobecnos¢ ojca moga sta¢ sie kolejng przyczyna oddalajaca od siebie
matzonkOw i powodujaca rozluznienie wigzi emocjonalnych.

Wystapienie przewlektej choroby u dziecka jest czesto przyczyng zmiany
postaw wychowawczych rodzicéw wobec niego. Nawet, jesli do tej pory rodzice
przejawiali prawidlowe postawy, to wystgpienie choroby na ogét prowadzi do
zmian. A. Maciarz (1984, s. 43-48), analizujac wytypowane przez M. Ziemska
postawy rodzicielskie, wskazuje, iz rodzice dzieci z odchyleniami od normy
manifestuja najczesciej nieprawidiowe postawy: nadmiernie chroniagca, unikajaca,
odtrgcajaca, zbyt wymagajaca.

Najczesciej prezentowang postawag wobec chorych dzieci jest nadmierna
ochrona. Nadopiekunczy rodzice, w obawie 0 stan zdrowia dziecka, ograniczaja

jego aktywnos¢, uczestnictwo w réznych sytuacjach zycia spotecznego, ograniczaja
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kontakty z rowiesnikami. Aby wynagrodzi¢ dziecku przykrosci zwiazane z choroba,
stwarzajg mu nadmierny komfort w zaspokajaniu jego potrzeb. Rodzice nie
doceniajg mozliwosci dziecka w czynnosciach zycia codziennego. Przejawiaja
ustawiczny niepokoj o stan jego zdrowia i bezpieczenstwo. A. Maciarz (1998a,
s. 41) zwraca uwage, ze tacy rodzice dazg do koncentracji na chorym dziecku
wszystkich cztonkéw rodziny, zadajac statej gotowosci stuzenia mu. Nadmiernie
koncentrujac sie na nim staja sie mato wrazliwi na potrzeby pozostatych dzieci.
Konsekwencja takiej postawy jest ograniczenie samodzielnosci dziecka,
wyzwolenie w nim postawy roszczeniowej, egocentrycznej (Blum 1992). Nadmiar
opieki rozwija u chorych dzieci potrzeb¢ zaleznosci, utrudnia prawidtowy rozwagj
osobowosci, obniza poczucie szczescia oraz samoocene. Rdownoczesnie moze
podwyzsza¢ poczucie leku oraz prowadzi¢ do przekonania o matej popularnosci
wsrdd innych dzieci (Pilecka 1999, s. 12-13).

Kolejna negatywna postawa rodzicow, jaka moga przejawia¢ wobec dziecka jest
unikanie, ktdére charakteryzuje sie¢ uboga wiezig emocjonalng, niekiedy wrecz
obojetnoscig wobec niego. Zwigzane to jest najczesciej z biernoscia i ulegtoscia
rodzicow. Kontakty z dzieckiem pozornie moga wydawaé Sie poprawne, lecz
W rzeczywistosci nie sg dla nich zrodiem zadowolenia, przyjemnosci, radosci.
Postawa ta jest niekiedy przez rodzicbw maskowana, np. przez czeste
obdarowywanie dziecka drogimi prezentami. M. Ziemska (1973, s. 62) twierdzi, iz
ten typ postawy moze si¢ przejawia¢ miedzy innymi ukryta badz jawng beztroska
0 dziecko, brakiem odpowiedzialnosci za nie, ignorowaniem go, zbywaniem prob
nawigzywania przez nie kontaktoéw, ograniczaniem do minimum czasu przebywania
z nim. Rodzice prezentujacy ten typ postawy zaniedbuja potrzeby psychiczne
i fizyczne dziecka. W przypadku chorego dziecka szczegOlnie grozny jest brak
dbatosci o stan zdrowia i jego samopoczucie. Na znaczne niebezpieczenstwo naraza
je zaniedbywanie rehabilitacji i nie przestrzeganie zalecen lekarskich.

Odtracanie dziecka wynika z negatywnych relacji uczuciowych migdzy
rodzicami a dzieckiem, taczy si¢ z nadmiernym Kkrytycyzmem wobec niego,
kierowaniem nim przy pomocy surowych kar, nakazow i zastraszania. Odchylenia

w stanie zdrowia i rozwoju dziecka sg u takich rodzicow przyczyng rozczarowania,
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zawodu. Opieka uznawana jest przez nich za czynnos¢ obciazajaca, ponad sity.
Dziecko odczuwane jest jako ciezar i rodzice najchetniej oddaliby je do instytuciji,
ktora za nich przejetaby obowigzki opieki i wychowania. Emocjonalny dystans
i chtod wobec dziecka odczuwany jest przez nie jeszcze bolesniej, gdy rodzice
w pelni akceptuja swoje zdrowe dzieci, czesto je chwala i nagradzaja, deprecjonujac
przy kazdej okazji chore dziecko, wyzwalajac jednoczesnie negatywne postawy
i zachowania rodzenstwa wobec niego.

Przejawiane wobec dziecka postawy unikania i odtrgcania uniemozliwiajag mu
zaspokojenie wielu potrzeb psychicznych, (np. mitosci, akceptacji, bezpieczenstwa,
przynaleznosci). Ich konsekwencja jest zahamowanie lub zaburzenie rozwoju
emocjonalnego i spotecznego. W. Pilecka (1999, s. 12), powotujac si¢ na badania
E. Garralda i D. Balley'a, twierdzi, iz przykre stany emocjonalne u dziecka
przewlekle chorego, bedace nastgpstwem wyzej wymienionych postaw, negatywnie
wplywaja na jego system immunologiczny, tym samym przyczyniaja Si¢ do
pogorszenie stanu zdrowia.

Rodzice dzieci z odchyleniami od normy stosunkowo rzadko prezentuja postawe
zbyt wymagajaca. Przy tej postawie ,dziecko jest zwykle naginane do
wytworzonego przez rodzicéw wzoru dziecka, jakie chcieliby posiada¢, bez liczenia
sic z jego indywidualnymi cechami i mozliwosciami” (Ziemska 1973, s. 63).
Ograniczaja dziecko z gory narzuconymi rygorami, przeciazaja iloscia i jakoscia
stawianych mu zadan, nie zwazajac na stan zdrowia czy samopoczucie. Niekiedy
w stosunku do chorego dziecka przejawiaja postawg nadmiernie chronigca
a jednoczesnie wobec zdrowych dzieci - postawe zbyt wymagajaca. Woweczas
zbytnio obarczaja je obowigzkami, rowniez tymi zwigzanymi z opieka nad bratem
czy siostrg. Czasami znacznie zwickszajg wymagania w zakresie nauki szkolnej,
kompensujac sobie tym samym brak wymagan w stosunku do chorego dziecka.

Jak pisze A. Maciarz (1984, s. 46), za optymalne nalezy uzna¢ takie postawy
rodzicielskie, ktore zostaty uksztattowane na podstawie petnej swiadomosci stanu
zdrowia dziecka, jego rozwoju psychofizycznego a takze znajomosci potrzeb

rozwojowych. W literaturze przedmiotu za prawidtowe wychowawczo postawy
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rodzicielskie uznaje si¢: akceptacje, wspotdziatanie z dzieckiem, pozostawianie mu
wiasciwej dla jego wieku swobody, uznanie jego praw w rodzinie.

Kolejna ptaszczyzna zmian, jakie dokonujg si¢ pod wptywem przewlekiej
choroby dziecka, zwigzana jest ze zmianami w wype#fnianiu funkcji realizowanych
przez rodzineg (Twardowski 1996, s. 50-52).

Zmiany te dotycza migdzy innymi funkcji prokreacyjnej i seksualnej. Rodzice,
ktorzy wychowuja przewlekle chore dziecko, zwtaszcza, jesli jest ono dzieckiem
jedynym, czesto odczuwaja lek przed posiadaniem nastepnych dzieci. Boja si¢
wystgpienia u nich schorzen nawet wowczas, gdy prawdopodobienstwo jest
minimalne. Silne i negatywne przezycia emocjonalne, a takze obcigzenie licznymi
obowigzkami maja negatywny wplyw na zycie seksualne matzonkdw. Przyczynia¢
sic moga do unikania zblizen, badz sprawiaé, ze czerpana z nich satysfakcja jest
niewielka.

W rodzinie, ktéra wychowuje niepetnosprawne dziecko nabiera szczegdlnego
znaczenia i ulega modyfikacjom funkcja ustugowo-opiekuncza. Jak wspomniano
wczesniej, wobec chorego dziecka jest ona realizowana gtownie przez matke.
Nadmiar spoczywajacych na niej obowigzkdw wyzwala w niej szereg
niekorzystnych standw psychicznych, nierzadko prowadzacych do depresji.
Depresje matki uwaza si¢ obecnie za czynnik ryzyka rozwoju psychopatologii
przewlekle chorego dziecka (Walker 1989, Pilecka 1999). Z tego wzgledu istotne
jest odciazenie matki od samodzielnego realizowania tej funkcji przez pozostatych
cztonkéw rodziny, przede wszystkim ojca, cho¢ znaczaca moze tu by¢é pomoc
dziadkow i innych krewnych.

Rowniez negatywnym zmianom moze ulega¢ funkcja socjalizacyjna rodziny.
Wynika to z przejawianych przez wielu rodzicow negatywnych postaw
wychowawczych. Ich zaburzajacy wplyw na uspotecznienie dziecka zostat juz
wczesniej omowiony.

Rodzina zmagajaca si¢ z trudnosciami zwigzanymi z opieka i wychowaniem
przewlekle chorego dziecka przezywa wiele negatywnych emocji, napiec,

konfliktéw. Nie jest wiec miejscem spokoju, radosci, bezpieczenstwa. Wynika
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z tego, iz takze funkcja psychohigieniczna realizowana przez rodzing ulega
zaburzeniu.

Choroba dziecka wywotuje czesto zmiany w zZyciu towarzyskim i kulturalnym
rodziny. Zmiany te polegaja zazwyczaj na wycofywaniu sie z tych form zycia lub
ograniczaniu ich zakresu i czestotliwosci. Przyczynia si¢ do tego przede wszystkim
brak czasu, czesto brak nastroju do spotkan, kontaktow towarzyskich, zabawy,
rozrywki. Niebagatelne znaczenie ma trudna sytuacja materialna.

Na wystepujgce w rodzinie problemy emocjonalne na og6ét naklada sie
pogorszenie sytuacji bytowej. Zmiana sytuacji materialnej wynika z Kkilku
przyczyn. Pogorszenie warunkdéw bytowych wigze si¢ przede wszystkim
z rezygnacja jednego z rodzicow (najczesciej matki) z pracy zawodowej w celu
opieki nad chorym dzieckiem. Dochody rodziny realnie spadaja, natomiast znacznie
wzrastaja jej wydatki. Najwicksze wiagzg si¢ z leczeniem dziecka (drogie leki, ustugi
medyczne, rehabilitacyjne), koniecznoscig przestrzegania odpowiedniej diety,
zakupem dodatkowych sprzetow i pomocy.

Chore dziecko nie przestaje by¢ takim samym dzieckiem, jakim byto przed
wystapieniem choroby, jednakze pewne jego wiasciwosci i typowe zachowania
moga ulec zmianie, jak réwniez moga pojawié¢ sie nowe. Wiele z nich budzi
niepokdj rodzicébw, a nowe problemy wychowawcze staja sie dla nich
niezrozumiate i trudne do przezwyciezenia. Zdaniem |. Obuchowskiej (1991, s. 84)
»problemy wychowawcze, jakie sprawiaja chore dzieci, sa rozmaite i raczej
wynikaja z wiasciwosci psychiki dziecka i stylu wychowawczego rodziny niz faktu
zachorowania”. Do najpowszechniejszych, jakim musza przeciwstawi¢ sie rodzice,
autorka zalicza:

- nud¢ - spowodowang bezczynnoscia, ktéra moze wynika¢ ze zmeczenia lub

nieumiejetnosci  samodzielnego zajecia si¢ czymkolwiek, zwlaszcza
w sytuacji, gdy dziecko przebywa w szpitalu lub z powodu zaostrzenia
choroby nie uczeszcza do szkoty,

- nadmierne zwracanie na siebie uwagi - polegajace najczesciej na ciggtym

przywotywaniu do siebie cztonkéw rodziny, zwracaniu si¢ do nich
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z réznymi prosbami, niekiedy taczy si¢ z zachowaniami ,,niegrzecznymi”,
przekora, lekcewazeniem zalecen lekarskich,

- nadmierng aktywnos¢ - wiele dzieci nawet w okresie zaostrzen choroby
podejmuje réznorodne czynnosci, mimo wskazan lekarskich, naktaniajacych
do spokoju i wypoczynku sg one w nieustannym ruchu, odbieraja nadmierna
ilos¢ bodzcow,

- lekliwos¢ - utrwalone reakcje Iekowe u przewlekle chorych dzieci na ogot
powstaja na skutek czestych, pojedynczych przezy¢ lekowych i manifestuja si¢
w postaci niepokoju, lekow przedmiotowych, lekdw sytuacyjnych
i atakow lekowych,

- agresywnos¢ - przejawiajaca sSie w sposéb jawny lub ukryty w formie
werbalnej badz fizycznej; u chorych dzieci jej podstawowym zrédiem jest
fizyczne 1 psychiczne zmeczenie, bedace nastgpstwem nadmiernego
obcigzenia stresami zwigzanymi z choroba,

- zamknigcie si¢ w sobie - polega najczesciej na wycofywaniu Sig
z kontaktow z innymi, odwracaniu od o0s0b dorostych, niekiedy takze
rowiesnikow; jego przyczyna moze by¢ utrata zaufania do najblizszych i zal
spowodowany np. nieszczerymi odpowiedziami na pytania dotyczace choroby,
przyczyna tych zachowan dziecka moze tez by¢ jego bezradnos¢ w kontaktach
spotecznych, nieumiejetnos¢ ich nawiazywania i podtrzymywania, a takze
diugo utrzymujacy si¢, nieuswiadomiony lek (Obuchowska 1991, s. 83-95).

Zasadnicze znaczenie dla prawidtowego rozwoju osobowosci dziecka

niepetnosprawnego, a takze skutecznosci i efektywnosci oddziatywan
rewalidacyjnych i rehabilitacyjnych, maja zdaniem Wojciechowskiego (1990):

- atmosfera i klimat psychiczny rodziny nacechowane mitoscia, zyczliwoscia,
serdecznoscig, zaufaniem i spokojem,

- przychylne postawy wychowawcze rodzicow, ktorych podstawa jest
akceptacja dziecka niepetnosprawnego,

- dostosowanie wymagan cztonkdw rodziny wobec dziecka do jego mozliwosci
psychofizycznych,

- poznanie i zrozumienie jego potrzeb,
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- stata wspotpraca ze specjalistami.

Od wielu lat na $wiecie, a w ostatnich latach takze w Polsce, akcentuje si¢
potrzebe podmiotowego traktowania osoby chorej i jej rodziny w procesie
rehabilitacji. Podmiotowos¢ cziowieka jako jednostki, wedlug koncepcji
psychologicznych, nie jest jego cecha statyczng, czy zespotem cech, ale sposobem
regulowania przez niego relacji z otoczeniem. Podkresla si¢, ze istote
podmiotowosci cztowieka stanowi moznos¢ w petni swiadomego postrzegania
Swiata, niezaleznos¢ myslenia i planowania swych dziatan (Korzeniowski 1983).
Zatem podmiotowos$¢ jednostki bedzie sie manifestowa¢ jej zdolnosciag do
samodzielnego regulowania stosunkdéw z otoczeniem, przystosowaniem si¢ do
Swiata 1 ksztattowaniem go. Jej wyznacznikami beda: swiadomosé, aktywnosé
I poczucie sprawstwa (Kofta 1988, Ferenz 1999).

Zdaniem A. Maciarz ,,podmiotowos¢ rodzicow w wychowaniu i rehabilitacji
dzieci wyraza¢ sie bedzie ich swiadomym uczestnictwem w tych procesach oraz ich
zdolnoscia 1 umiejetnoscia planowania i kreowania najbardziej korzystnych dla
wychowania i rehabilitacji dziecka czynnosci i sytuacji”. Podmiotowos$¢ wymaga
zatem od rodzicow dobrej znajomosci stanu zdrowia dziecka, jego potrzeb (takze
tych swoistych, zwigzanych z chorobg) oraz umiejetnosci skutecznego ich
zaspokajania, a takze rozeznania w mozliwosciach korzystania z pomocy
oferowanej im przez specjalistbw i stuzby spoteczne, przy jednoczesnej
umiejetnosci wykorzystania tej pomocy i wytrwatosci zwigzanej z pokonywaniem
wielu napotykanych trudnosci. F. Wojciechowski (2001, s. 61), podkreslajac
przemiany, jakie dokonaty si¢ w tym obszarze, ujmuje to nastepujaco: ,,Porzucona
zostata pewna praktyka prowadzaca do biernej i wyczekujacej postawy wobec
podejmowanych w stosunku do dziecka profesjonalnych oddziatywan na rzecz
aktywnego udziatu rodziny w terapii i usprawnianiu”.

Cata odpowiedzialnos¢ za leczenie i rehabilitacje spoczywa zatem na rodzicach
chorego dziecka. Specjalisci prowadza leczenie, usprawnianie, rehabilitacje, ale czy
dziecko jest w pelni objete tymi oddziatywaniami, czy tez tylko czesciowo,
doraznie lub wecale, zalezy gtownie od jego rodzicow. To, w jaki sposéb

ustosunkuja sie do sprawy leczenia i rehabilitacji, i jakie podejma w tym zakresie
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czynnosci, ma zasadniczy wplyw na zdrowie i rozwoj dziecka (S¢kowska 1995).
Skuteczne usprawnienie dziecka, jego leczenie i nauczanie rokuje tylko $cista
wspotpraca rodzicow ze specjalistami (Wyczesany, Ostrowski, Lohn 2000).

Humanizacja stosunku spoteczenstwa do 0séb niepetnosprawnych sprawita, ze
dazy sie, by chore dziecko przebywato jak najkrdcej w osrodkach leczniczych
i rehabilitacyjnych, by umieszczane byto tam tylko w celu intensywnych zabiegow
leczniczych. Krytyka tradycyjnych szpitali, narazajacych pacjentdw na izolacje
i jatrogenie, spowodowata znaczne skrocenie czasu hospitalizacji - dzieci
i docenienie roli rodziny w ich rehabilitacji.

Przed rodzina, a przede wszystkim rodzicami chorego dziecka, staja zatem nowe
zadania. Jesli diugotrwaty proces leczenia i rehabilitacji prowadzony jest w czasie,
gdy dziecko przebywa w domu, to rodzice musza by¢ w te procesy zaangazowani.
Aby lepiej rozumie¢ dziecko, by¢ partnerem lekarzy i rehabilitantow w procesie
leczenia i usprawniania, rodzice musza by¢ Sswiadomi wagi problemow
i konsekwencji podejmowanych przez nich (lub tez zaniedbywanych) dziatan.
Dlatego tez powinni zdoby¢ wiedz¢ na temat choroby dziecka, jego leczenia
i usprawniania oraz ich ewentualnych skutkow.

Nawet bardzo swiadomym i zaangazowanym rodzicom, mimo wielu wysitkow
I checi pomocy dziecku, nie zawsze starcza sit na przezwycigzanie codziennych
trudnosci, zwigzanych z chorobg. Opisywany w literaturze tzw. zespét ,,wypalania
si¢” (Goralczyk 1995, s. 25), a takze wspomniane wczesniej sytuacje kryzysowe,
sytuuja rodzine dziecka w specyficznym, skomplikowanym potozeniu. Zdaniem
J. Slenzak (1984, s. 14) wyjscie z trudnej sytuacji, jaka wywotuje przewlekta
choroba dziecka, zalezy w znacznym stopniu od tego, czy rodzina uzyskuje
wiasciwie zorganizowane wsparcie ze strony spoteczenstwa. Jak pisze autorka:
»,Samotnosé, bunt, wrogos¢ do swiata powstajg i utrwalaja si¢ tam, gdzie rodzina
Z jej dramatem jest pozostawiona sama sobie”.

Spoteczne wsparcie rodziny nie moze polega¢ na wyreczaniu jej z wypetniania
przynaleznych jej zadan, ale ma na celu danie jej sit i mozliwosci do samodzielnego
zaspakajania swoich potrzeb i wypetniania jej zyciowych funkcji (Villa 1997,
s. 25).
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W ujeciu personalistycznym wsparcie (wspomaganie) opiera si¢ na zatozeniu,
iz: ,podstawowa odpowiedzialnos¢ za kierowanie wtasnym zyciem nalezy do danej
osoby lub najblizszego jej kregu, np. rodziny” (Spicker 1995). Stad osobe czy
rodzine traktuje si¢ jako samodzielny, autonomiczny byt, zdolny do wypetniania
funkcji pierwotnie do niej przynaleznych i wspiera si¢ ja tylko po to, by mogty
odzyskac¢ i rozwingé swoje mozliwosci. Wsparcie nie moze wieC zastepowaé
podmiotu w zaspokajaniu jego potrzeb, ale ma ten podmiot wzmacniaé
I usamodzielniac.

Postrzegajac rodzing nie z perspektywy filozofii behawioralnej, ale
personalistycznej przyznajemy jej podmiotowa role w ksztattowaniu swego bytu,
autonomie w podejmowaniu decyzji i realizowaniu swych funkcji. Tak pojmowana
rodzina dziecka przewlekle chorego powinna sama umie¢ rozwigzywaé swoje
problemy, a ze spotecznego wsparcia korzysta¢ wéwczas, gdy stabnie jej zdolnos¢
wypetniania ktorejs z jej funkcji. W rehabilitacji dziecka to wtasnie rodzina petni
podmiotowg rolg a specjalistyczne stuzby medyczne, tak jak ich sama nazwa

wskazuje - tylko jej stuza i pracuja dla chorego dziecka wspomagajac ja.
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ROZDZIAL V
Zalozenia metodologiczne badan

1. Przedmiot i cele badan

Na swiecie zyje okoto 150 min niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy, w tym
duza grupe stanowia dzieci przewlekle chore. Wigkszos$¢ z nich zamieszkuje kraje
Trzeciego Swiata, gdzie zjawisko to jest zwiazane z niedozywieniem, niskim
poziomem higieny, znacznym zaniedbaniem profilaktyki i opieki zdrowotnej, niska
swiadomoscia spoteczenstw na temat czynnikdéw zagrazajacych zdrowiu i zyciu,
przyczyniajacych sie jednoczesnie do wystepowania trwalych schorzen
I niepetnosprawnosci.

Jednakze w krajach wysoko rozwinietych i rozwijajacych sie, do ktorych nalezy
nasz kraj, problem wystepowania choréb przewlektych wsrdod dzieci nie jest,
niestety, zjawiskiem marginalnym. W Polsce zyje 8,6 min dzieci.
Niepetnosprawnoscia, 1 czesto zwigzanymi z nig chorobami przewlektymi,
dotknietych jest az 288 tys., co stanowi 3,3% ogétu wszystkich dzieci w naszym
kraju (Szczepankowska 1999, s. 13).

Przewlekle chore dzieci napotykaja na co dzien na wiele trudnosci. Nie sg to
tylko typowe dolegliwosci somatyczne, zwigzane z dang jednostka chorobowsa, ale
takze problemy natury emocjonalnej i spotecznej. Trudnosci i problemy dziecka nie
dotycza tylko jego samego, lecz jego catej rodziny, ktéra ma istotny udziat
w rozwoju choroby i jej przebiegu, a takze sama znajduje si¢ pod jej wptywem.

W literaturze przedmiotu podejmowane sa zagadnienia dotyczace wptywu
przewlektej choroby dziecka na jego szkolne funkcjonowanie (Slenzak 1984,
Maciarz 1992, 1998b, Nowicka 2001). Wielu autorow przedstawia wptyw choroby

na sytuacje rodziny i dokonujace si¢ w niej przemiany. Analizowane sag takze
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postawy rodzicielskie oraz specyficzne problemy wychowawcze rodzicow dzieci
przewlekle chorych (Radochonski 1991, Obuchowska, Krawczynski 1991,
Twardowski 1995, Wielgosz 1995, Goéralczyk 1996, Maciarz 1998a, 2001;
Pileckal999, 2003). Jednak w literaturze brak jest opisu badan oraz ich naukowych
opracowan, ktére w sposdb kompleksowy obejmowatyby sytuacje dziecka
przewlekle chorego w rodzinie, zwlaszcza w aspekcie psychowychowawczym.
Autorka niniejszej pracy uznala, iz zdiagnozowanie tej skomplikowanej sytuacji,
a takze poznanie jej uwarunkowan, przyczynic¢ si¢ moze do jej poprawy poprzez
wskazanie kierunkdw i sposobow wspomagania rodziny.

Uwzgledniajac  powyzsze przedmiotem badan empirycznych uczyniono
kompleksowo ujetg sytuacje dzieci przewlekle chorych w rodzinie. R. Grochocinska
(2001) ujmuje sytuacje rodzinng jako zespét istniejagcych bodzcoéw wewnatrz
rodziny wywotujagcych w niej okreslone specyficzne warunki zycia. Natomiast
sytuacja dziecka w rodzinie, zdaniem autorki, ,,to zespot bodzcow zwigzanych
z zyciem rodziny, dziatajgcych na dziecko, gdzie jest ono w konfiguracji tych
bodzcow punktem ogniskowym”. W bardziej catosciowy sposob sytuacje dziecka
w rodzinie postrzega J. lzdebska (2003), zdaniem ktorej jest to wzglednie trwaty
uktad pozycji spotecznej, jakg ono zajmuje, petnione role, ale przede wszystkim
warunki materialne i niematerialne, w jakich dziecko zyje, wptywy oddziatywania,
ktorym ulega w rodzinie, doznawane przezycia, okreslone zachowania, uzyskiwane
doswiadczenia. Takie tez rozumienie przyjete zostato w tej pracy.

Celem badan empirycznych jest naukowe poznanie rzeczywistosci, w tym
wypadku, spotecznej, dotyczacej dziecka dotknietego przewlekta chorobg. Jest to
warunkiem tego, co rownie wazne, czyli okreslenie mozliwosci ksztattowania tej
rzeczywistosci (Sztumski 1995). Podjete tu badania mieszcza sie wiec w tej grupie,
0 ktoérej J. Gnitecki (1993) pisze, iz majac przed soba cel teoretyczny, sa
jednoczesnie silnie powigzane z praktyka.

Zgodnie z takim podejsciem w prowadzonych badaniach przyjete zostaty
nastepujace cele:

- diagnoza i ocena jednostkowych sytuacji dzieci przewlekle chorych

w rodzinie i dokonanie typologii tych sytuacji,
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- wskazanie kierunkdw, zakresow i rodzajow dziatan wspierajacych rodzing

w poprawie sytuacji dzieci przewlekle chorych.

2. Problemy badawcze

Postep w jakiejkolwiek dziedzinie nauki zalezy przede wszystkim od
umiejetnosci  stawiania pytan, czyli formutowania probleméw badawczych
(Lobocki 2000, s. 21). Ich wage podkresla stwierdzenie G. Bechelardea: ,,nie ma
nauki bez wyraznie postawionego pytania” (za: Pilch 1995, s. 174). Zatem punktem
wyjscia kazdego procesu badawczego powinno by¢ sformutowanie pewnego
pytania, czy tez mniej lub bardziej uporzadkowanego zbioru pytan, na ktore badacz,
poprzez uzyskane wyniki badan chciatby znalez¢ odpowiedz (Nowak 1985).
Sformutowanie problemu gtéwnego, w postaci pytania ogélnego, prowadzi na ogét
do formutowania pytan uszczegotowionych, bedacych odrebnymi problemami
szczegotowymi (Brzezinski 1996).

Sformutowany problem umozliwia w stosunku do ustalonego wczesniej
przedmiotu badan uscislenie i ukierunkowanie zainteresowan badacza. Dla potrzeb
pracy ustalono problem gtéwny o nastepujacej tresci: Jak ksztattuja si¢ sytuacje
dzieci przewlekle chorych w rodzinie?

Zgodnie z przyjeta definicja sytuacji dziecka w rodzinie i celem badan diagnozie
poddano te elementy strukturalne sytuacji dziecka przewlekle chorego w rodzinie,
ktore uznano za najbardziej istotne ze wzgledu na dobro zdrowia, rozwoju
I wychowania. Zaliczono do nich:

- strukture rodziny,

- emocjonalny stosunek rodzicéw do dziecka,

- emocjonalny stosunek dziecka do rodzicéw,

- wzajemny emocjonalny stosunek rodzicow,

- poziom kultury rodziny,

- postawy wychowawcze rodzicoOw wobec dziecka,

- kompetencje opiekunczo-pielegnacyjne rodzicow,
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- stan usamodzielniania badanych dzieci w rodzinie,

- oczekiwania rodzicow dotyczace zdrowia i rozwoju dzieci,

- aspiracje edukacyjne rodzicéw dotyczace dzieci,

- spoteczne wspieranie rodziny z dzieckiem przewlekle chorym przez rézne

stuzby i specjalistow.

W ramach problemu gtéwnego sformutowano problemy szczegétowe dotyczace
roznych elementow strukturalnych diagnozowanych sytuacji. Problemy badawcze
dotycza wigc istotnych, ze wzgledu na dobro zdrowia, rozwoju i wychowania dzieci

przewlekle chorych, elementdw ich sytuacji w rodzinie.

Problemy szczego6towe:

- Jaka jest struktura rodziny dzieci przewlekle chorych?

- Jak ksztaltuja si¢ wig¢zi emocjonalne w rodzinach dzieci przewlekle chorych?

- Jaki poziom kultury posiadaja rodziny dzieci przewlekle chorych?

- Jakie postawy wychowawcze prezentuja rodzice wobec badanych dzieci?

- Jaki jest stan kontroli wychowawczej rodzicow nad badanymi dzie¢mi?

- Jakie kompetencje opiekunczo-pielegnacyjne posiadaja rodzice dzieci
przewlekle chorych?

- Jaki jest stan usamodzielniania badanych dzieci przez rodzicow?

- Jaki jest stan samokontroli zdrowotnej i samoobstugi leczniczej badanych
dzieci?

- Jakie sg oczekiwania rodzicow dotyczace zdrowia i rozwoju badanych dzieci?

- Jakie sa aspiracje edukacyjne rodzicow dotyczace dzieci?

- Jaki jest stan spotecznego wspierania rodziny dzieci przewlekle chorych przez

rozne stuzby i specjalistow?
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3. Zastosowane metody, techniki i narzedzia badawcze

W metodologii badan pedagogicznych od lat dominuja ilosciowe sposoby
badan. Szeroko opisywane w podrgcznikach sg bardziej ugruntowane i lepigj
opisane niz badania jakosciowe. llosciowe podejscie do badan zaklada istnienie
obiektywnego $wiata, a takze mozliwos¢ réwnie obiektywnego poznania go przy
pomocy precyzyjnie skonstruowanych narzedzi. Badacze podejmujacy tego typu
badania koncentruja si¢ na poddajacych si¢ pomiarowi obiektach, procesach,
zjawiskach i poszukuja miedzy nimi przyczynowo-skutkowych zaleznosci. Do
najwiekszych zalet tych badan nalezy zaliczy¢ mozliwosé pordwnywania badanych
zjawisk w czasie i przestrzeni, a takze mozliwos¢ ustalania sity zwigzkdw
i okreslanie istotnosci roznic miedzy zmiennymi (Palka 1999, Pachocinski 1997).
Zwolennicy tych metod sa przekonani, iz pozwalaja one na tworzenie wiedzy
obiektywnej, bedacej podstawa odkrywania praw i formutowania prawidtowosci
0 badanej rzeczywistosci. Jednak badania ilosciowe, zajmujac si¢ przede wszystkim
»mierzalng”
kontekstu badanych zjawisk (Zareba 1998). S. Palka (1997, s. 66) twierdzi, iz

W rzeczywistosci pedagogicznej mamy w istocie do czynienia ze zjawiskami, ktére

czestotliwoscig, nie obejmuja istotnego czasowego i przestrzennego

»,58 Czesto niepowtarzalne, mozaikowe, nieuchwytne dla ,,grubych” narzedzi
empirycznych badan ilosciowych”. Dla wielu badaczy metodologia ilosciowa jest
ograniczona przede wszystkim nieadekwatnoscia do badan, ktore wymagaja
pogtebionego, zindywidualizowanego podejscia.

Podejmowanie tematow wykraczajacych poza to, co obiektywne i mierzalne,
a takze empiryczne zajmowanie si¢ problematyka zwiazang z przezyciami,
ocenami, wartosciami, mozliwe jest jednak przy zastosowaniu badan jakosciowych.
Te, w odrdznieniu od badan ilosciowych, charakteryzuja sie przede wszystkim
catosciowym podejsciem, nastawionym na opis kontekstu, w ktorym tkwi dana
jednostka (zjawisko). Wazne jest nie tyle wyjasnianie badanych zjawisk (czyli
ustalanie w nich powigzan przyczynowo-skutkowych), ile ich rozumienie
i interpretacja. Podejscie to umozliwia dokonanie jakosciowego opisu i analizy

badanych faktéw, zjawisk, czy proceséw (Lobocki 1999, 2000).
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Podjecie przez autorke niniejszej pracy ztozonej problematyki dotyczacej
sytuacji dzieci przewlekle chorych w rodzinie, sktonito ja do przyjecia
jakosciowych metod badawczych, ktore miaty umozliwi¢ jej wieloaspektowy
i pogtebiony oglad diagnozowanych sytuacji.

W odrdznieniu od badan ilosciowych, gdzie dane empiryczne majg postac liczb,
w badaniach jakosciowych dane te majg posta¢ tekstu. Jak pisze K. Konarzewski
(2000, s. 26) ,,sens tekstu pochodzi z sytuacji, w ktdrej tekst zostat wytworzony
I zarejestrowany”. Oznacza to, iz zasadnicza wage przywiazuje si¢ do kontekstu
sytuacyjnego badanych zjawisk. Ujmowanie ich w kontekscie, pozwala na
dostrzezenie réznych aspektéw, co pozwala na wielostronny ich oglad, petniejsze
zrozumienie, a takze ukazanie zlozonosci, plastycznosci i autentycznosci.
Zainteresowanie kontekstem nakazuje przywiazanie szczegolnej wagi do miejsca
przeprowadzenia badan, ktére nie moze by¢ przypadkowe. Badania jakosciowe
z zatozenia sg nastawione na opis kontekstu, w jakim tkwi dana jednostka. Zdaniem
H. Komorowskiej (1989) koniecznos¢ uwzgledniania kontekstu sytuacyjnego
zjawisk jest zwigzane z poznawaniem znaczen, ,ktdre przypisywane sg tym
zjawiskom przez osoby bezposrednio w nie zaangazowane”. Zrozumienie przez
badacza sytuacji tak, jak to czyni osoba badana mozliwe jest wyltacznie
w ,,kontekstowym uwiktaniu” (Zargba 1998, s. 46).

A. Kargulowa i K. Ferenz (1991) wyrézniaja dwa rodzaje kontekstu:

- procesy zachodzace we wnetrzu jednostki,

- procesy zachodzace poza nia.

Zdaniem autorek pierwszy z nich zachodzi w umysle cztowieka i jest funkcja
wczesniejszych jego doswiadczen lub wynika ze struktury systemu nerwowego,
albo tez obu naraz i pozostaje w sferze jego przezy¢ psychicznych. Drugi rodzaj
kontekstu zachodzi w okreslonej sytuacji lub danym uktadzie, w jakim przebiega
dany proces, czy zjawisko. Zrozumienie przez badacza pewnych zjawisk mozliwe
jest tylko dzieki znajomosci ich kontekstow.

Jak pisze M. Lobocki (1999, s. 87), w badaniach jakosciowych obowigzuje
dyrektywa ,,1dZ i zobacz!”. Stosuje sie ja na 0ogét bez odwotywania sie do z goéry

przyjetej teorii. Teoretyczng obudowe badanych zjawisk opracowuje si¢ lub
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odpowiednio dobiera w trakcie przeprowadzania badan lub dopiero po ich
zakonczeniu. Autor twierdzi, iz, ,badania jakosciowe nie wymagaja uzasadnienia
teoretycznego” (Lobocki 1999, s. 87). Podejscie to jest zgodne z pogladami
K. Konarzewskiego (2000), zdaniem ktérego w badaniach jakosciowych nie ma
liniowej sekwencji: teoria - hipoteza - metoda - wynik, ale jest kotowos¢, gdzie
zadane badanemu pytanie prowadzi do danych, a dane sa przyczynkiem do
powstania nowego pytania. Teoria, zdaniem autora, jest zawsze koncem badan
jakosciowych, a nie ich poczatkiem. Ponadto rozwazania i analizy dotyczace
problematyki rodziny, jak ma to miejsce w przypadku niniejszej pracy,
niejednokrotnie trudno jest lokowa¢ w jednym nurcie eksploracyjnym (Tyszka
2001), bowiem dotycza one bardzo rozlegtego obszaru, ktdrego oglad powinien by¢
wieloaspektowy.

Zastosowanie metod jakosciowych pozwala, jak pisze T. Bauman (1995), na
podejmowanie w badaniach problemow, ktére sa mato znane, a raczej przeczuwane
przez badacza. Taka sytuacja nie pozwala na narzucanie z gory przyjetych
przypuszczen, schematdéw, uniemozliwia stawianie precyzyjnych hipotez, bowiem
nie mozna ich formutowac, jezeli badane zagadnienie jest mato znane (Bauman
1995, Lobocki 1999). W badaniach jakosciowych nie przywigzuje si¢ wagi do
formalizacji jezyka, ktorym badacz postuguje si¢ w trakcie badan,
skategoryzowania podejscia badawczego, tym samym nie ustala si¢ zmiennych
zaleznych i niezaleznych, gdyz ,,wszelkie przedwczesne strukturalizacje uwaza Sie
nawet za szkodliwe zawezenie perspektywy badawczej na wstepie badan”
(Komorowska 1989, s. 18).

Gwarancja jakosci zebranych danych empirycznych, a w konsekwencji
trafnosci, rzetelnosci i efektu prowadzonych badan, jest wiasciwy dobdr metody
badawczej. Dla potrzeb niniejszej pracy za najbardziej uzyteczng uznano metode
indywidualnych przypadkdéw, zwang takze metoda charakterystyk indywidualnych
(Wroczynski 1979) lub studium indywidualnych przypadkow (Pilch 1995, Janeczko
1974). Jej zaleta jest to, iz umozliwia ona wielostronne i wnikliwe podejscie do
badanego przypadku (Ziemska 1969). Zdaniem K. Konarzewskiego (2000, s. 78)

metoda ta nie polega jedynie na badaniu losu jednostki lub konkretnych zjawisk
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wychowawczych (por. Pilch, 1995, s. 47). Takie podejscie znacznie zaweza jej
rozumienie. Zdaniem autora, studium przypadku nalezy rozumieé¢ jako ,,schemat
badania jakosciowego, ktére zmierza do stworzenia jednostkowej teorii zjawiska
0golnego” (Konarzewski 2000, s. 78).

O wyborze metody indywidualnych przypadkow w celu zdiagnozowania
sytuacji dzieci przewlekle chorych w rodzinie zadecydowata jej uzytecznosc.
Stwarzata ona mozliwos¢ poznania konkretnych, objetych badaniem przypadkow,
a materiat, dzigki niej uzyskany, pozwolit na oceng sytuacji w rodzinie kazdego
badanego dziecka oraz ukazanie zroznicowanych sytuacji badanych dzieci.

Za najbardziej przydatne dla prowadzonych badan autorka uznata nastepujace
techniki badawcze:

- wywiad srodowiskowy,

- test ,,Pozycja Dziecka w Rodzinie” M. Porebskiej,

- test ,,Postawy Wychowawcze w Percepcji Dziecka” E. Littmanna,

- analiza dokumentow,

- obserwacja.

Wiodacg technika, ktora dostarczyta w badaniach najwiecej danych byt wywiad
srodowiskowy, ktory zostat przeprowadzony z rodzicami przewlekle chorych
dzieci. Pozwolit na ustalenie aktualnych warunkdéw srodowiska rodzinnego dziecka.
Przygotowany wczesniej przez autorke kwestionariusz wywiadu stat sie podstawa
do prowadzenia rozmowy i ukierunkowywat jg. Zawarte w nim pytania dotyczyty
nastepujacych aspektéw rodziny: (1) struktura rodziny, (2) poziom kultury rodziny,
(3) kompetencje opiekunczo-wychowawcze rodzicow, (4) oczekiwania rodzicow
dotyczace zdrowia, rozwoju i edukacji dziecka, (5) stan samokontroli zdrowotnej
i samoobstugi leczniczej dziecka, (6) stan usamodzielniania dziecka oraz (7) stan
spotecznego wspierania rodziny. Przygotowane pytania nie determinowaty jednak
przebiegu badania. Ich kolejnos¢ oraz brzmienie, a niekiedy takze ilos¢, zalezaty od

warunkow: kontekstu i atmosfery, jaka powstata podczas rozmowy.



Tabela 1

Elementy strukturalne sytuacji dziecka w rodzinie wedfug kwestionariusza wywiadu

Elementy sytuacji w rodzinie

Odpowiedzi rodzicéw

1. Struktura rodziny

- obecnos¢ matki i ojca w rodzinie,

- obecnos¢ (liczba) rodzenstwa,

- obecno$¢ dziadkow i innych
spokrewnionych os6b

2. Poziom kultury rodziny

- wyksztatcenie rodzicow,

- sposoby spedzania wolnego czasu,

- czytelnictwo ksigzek i prasy,

- korzystanie z instytucji kultury,

- korzystanie z programow radia i TV,
- kultywowanie tradycji,

- kultura jezykowa rodzicow

3. Kompetencje opiekunczo-
pielegnacyjne rodzicow

Wiedza rodzicow o:

przyczynach i istocie choroby dziecka,
symptomach choroby dziecka,
przeciwwskazaniach zdrowotnych,
zaleceniach zdrowotnych,

- przewidywanych skutkach choroby,
Umiejetnosci rodzicéw w zakresie:
pielggnacji dziecka,

usprawniania dziecka,

stosowania diety,

pomocy dziecku w czasie napadu
chorobowego.

4. Stan usamodzielniania badanych
dzieci w rodzinie

Usamodzielnianie dziecka w:

- czynnosciach higienicznych i
samoobstugowych,

- czynnosciach gospodarczych,

- gospodarzeniu pieniedzmi,

- zalatwianie spraw w sklepach, punktach
ustugowych, na poczcie,

- kontaktach kolezenskich,

- uczestnictwie w zajeciach pozaszkolnych.

83
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5. Stan samokontroli zdrowotnej Stopien opanowania przez dziecko
I samoobstugi leczniczej umiejetnosci:

- kontroli swego wysitku,

- dbania o stosowne do stanu zdrowia
ubranie,

- chronienia si¢ przed stresem,

- samoobserwacji samopoczucia
| rozpoznawania symptomow
przednapadowych,

- pomiaru temperatury, poziomu cukru,

- unikania stresow,

- przestrzegania diety.

6. Oczekiwania rodzicow dotyczace Oczekiwania dotyczace:
zdrowia i rozwoju dzieci - pomyslInosci leczenia,

- uwolnienia dziecka od choroby,

- rozwoju dziecka,

- samodzielnosci dziecka,

- sprawnosci dziecka.

7. Aspiracje edukacyjne rodzicéw - pozadany przez rodzicéw poziom
dotyczace dzieci i profil wyksztatcenia dziecka,

- zapewnianie dziecku pomocy w nauce,

- aktywnos¢ rodzicow w zakresie rozwoju
uzdolnien i zainteresowan dziecka.

8. Spoteczne wspieranie rodziny - wspieranie psychiczne przez cztonkow
z dzieckiem przewlgkle c_ho_rym rodziny i osoby zaprzyjaznione,
przez rdzne stuzby i specjalistow - wspieranie rehabilitacyjne przez

specjalistow stuzb medycznych,

- wspieranie psychiczne przez nauczycieli
i specjalistow poradnictwa,

- wspieranie wychowawcze przez
nauczycieli i pedagoga,

- wspieranie socjalne przez stuzby pomocy
spotecznej, rodzine, stowarzyszenia
i sponsorow,

- wspieranie przez innych rodzicow dzieci
chorych,

- dostepnos¢ opieki medycznej,

- trudnosci rodzicow w zapewnieniu
dziecku opieki medycznej i otrzymywana
pomoc w tym zakresie

W celu ustalenia pozycji dziecka w ukladzie ustosunkowan i wigzi
emocjonalnych w rodzinie, zastosowano test ,,Pozycja dziecka w Rodzinie”
(PDwWR) M. Porgbskiej (za: Los 1983). Uznano, iz waznymi elementami sytuacji

dziecka w rodzinie sa: charakter jego wigzi psychospotecznej z rodzing (przede
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wszystkim z rodzicami), pozycja, jaka w niej zajmuje oraz stopien zaangazowania
w roznorodne sytuacje zycia rodzinnego. Technika ta ukierunkowana jest
kwestionariuszem, ktory zawiera zdania opisujagce rézne zachowania rodzicow
w stosunku do dziecka, ich zachowania wzajemne wobec siebie oraz zachowania
dziecka wobec rodzicéw. Opisywana technika zostata uznana za wysoce przydatng
w diagnozie relacji emocjonalnych w rodzinie ocenianych w $wietle percepcji

dziecka.

Tabela 2

Elementy strukturalne sytuacji dziecka w rodzinie wedfug testu ,,Pozycja dziecka
w rodzinie”(PDwR)

Elementy sytuacji w rodzinie Odpowiedzi dziecka na twierdzenia

kwestionariusza PDwWR :

Deklarowany stosunek dziecka do matki | nr 6, 13, 20, 26, 35, 50, 55, 48, 52

Postrzegany stosunek matki do dziecka nr8, 22, 28, 31, 40, 60, 71, 15, 67

Deklarowany stosunek dziecka do ojca nr 16, 21, 38, 49, 43, 51, 68, 70, 32

Postrzegany stosunek ojca do dziecka nr4, 11, 23, 25, 41, 45, 59, 34, 72

g B w P

Postrzegany przez dziecko stosunek matki |nr 1,5, 12, 19, 29, 39, 44, 57, 64
do ojca

6. Postrzegany przez dziecko stosunek ojca [nr 2,9, 17, 27, 37, 54, 61, 65, 69
do matki

7. Kontrola matki nad dzieckiem nr 10, 18, 24, 33, 42, 46, 58, 3, 62

8. Kontrola ojca nad dzieckiem nr7, 14, 30, 36, 47, 53, 56, 63, 66

Test ,,Postawy Wychowawcze w Percepcji Dziecka” (PWwPD) E. Littmanna
(za: Z. Marten 1994) zostat uznany przez autorke za wysoce wartosciowa technike,
gdyz pozwolit na okreslenie przez samo dziecko postaw wychowawczych jego
rodzicow (oddzielnie matki i ojca), a takze relacji, jakie zachodzg pomiedzy nim
a rodzicami w jego wiasnym odczuciu. Kwestionariusz PWwPD byt stosowany
w badaniach dwa razy. Za kazdym razem w innej wersji. Pierwsza z nich pozwolita
na oceng postawy matki wobec chorego dziecka, druga — postawy ojca.

Kwestionariusz opisywanej techniki zawiera liste mozliwych zachowan rodzicow
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wobec dziecka. Zadaniem badanego dziecka byto okreslenie czy te zachowania
wystepuja u rodzicow, czy tez nie. Materiat zebrany dzieki zastosowaniu tej
techniki pozwolit zdiagnozowa¢ postawy wychowawcze rodzicow.

Wykorzystywang w badaniach technika byla takze analiza dokumentow.
Analizie poddane zostaty dokumenty bedace w posiadaniu rodzicéw, o ktdrych
udostepnienie byli proszeni. Byly to zatem dokumenty zastane, wsrod Kktorych
znalazty sie: orzeczenia i opinie poradni psychologiczno - pedagogicznych,
Ksigzeczki Zdrowia Dziecka, karty wypisu ze szpitala, inna dokumentacja
medyczna. Analiza tych dokumentoéw miata na celu uzupetnienie wiedzy o dziecku,
szczegOlnie o stanie jego zdrowia, dotychczasowym przebiegu leczenia i jego
efektywnosci.

W trakcie prowadzenia badan, zarowno z dzie¢mi jak i ich rodzicami, autorka
dokonywata obserwacji. Technika ta pozwolita na uzyskanie ,,naturalnej” wiedzy
0 rodzinie. W trakcie rozmowy starata si¢ zaobserwowac: warunki mieszkaniowe
rodziny, zachowanie rodzicOw wobec siebie podczas rozmowy i wzgledem dziecka
po przeprowadzeniu wywiadu, reakcje rodzicow na zadawane pytania i inne.
Utrwalanie zgromadzonych spostrzezen (danych obserwacyjnych) dokonywany byt
w sposéb swobodny. Nie byt podporzadkowany zadnym zatozonym wczesniej
kategoriom. Zapis istotnych, wytyczanych celem badan, faktow miat postaé
swobodnych notatek.

Przedstawione metody, techniki i narzedzia badawcze pozwolity autorce
niniejszej pracy na zgromadzenie danych empirycznych, niezbednych

w rozpoznaniu probleméw podejmowanych w niniejszej pracy.
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4. Teren badan i ich organizacja oraz charakterystyka badanej grupy

W badaniach jakosciowych szczegdlng wage przywiazuje si¢ do ich kontekstu
sytuacyjnego, w tym do miejsca, w ktdrym sg prowadzone. Nie moze by¢ ono
przypadkowe. Ma to by¢ miejsce majace dla badanego ustalony sens (Konarzewski
2000, s. 28). Chcac uzyskac informacje na temat sytuacji dzieci przewlekle chorych
w rodzinie, za najbardziej wtasciwe miejsce badan autorka uznata ich dom.

Organizacja badan, a przede wszystkim dotarcie do rodzin, majacych chore
dzieci, byto trudne. Informacje na ich temat, dane osobowe, a takze dane ich
rodzicoOw chronione sg Ustawg o ochronie danych osobowych z dnia 29 sierpnia
1997 r. Ponadto informacje na temat stanu zdrowia dzieci (tak jak i innych
obywateli naszego kraju) chronione sa tajemnica lekarska. Jej podstawg prawng
stanowig: Ustawa o0 zawodzie lekarza z dnia 5 grudnia 1996 r. oraz Ustawa
0 zawodach pielegniarki i pofoznej z dnia 5 lipca 1996 r. Aby dotrze¢ do chorych
dzieci i ich rodzicow autorka odwiedzata szkoty zielonogorskie i tam o kontakt
z rodzinami prosita pedagogow szkolnych i pielegniarki szkolne. Aby nie naruszy¢
istniejacych procedur prawnych pedagodzy i pielggniarki majac dane o takich
dzieciach, sami kontaktowali si¢ z ich rodzicami, a po uzyskaniu od nich zgody
przekazywali autorce ich dane - najczesciej byt to numer telefonu, rzadziej adres
zamieszkania. Niestety, w wielu szkotach zaréwno pedagodzy, jak i pielegniarki
odmawiali wspoétpracy, ttumaczac to brakiem czasu lub wrecz niewiedza na temat
stanu zdrowia uczniow uczeszczajacych do danej szkoty.

Autorka umawiata si¢ na badania telefonicznie lub osobiscie. W réznych
rodzinach ich przebieg byt odmienny. Zalezato to od stopnia otwartosci rodziny i jej
gotowosci do udzielania informacji na trudne, bolesne dla niej tematy. Wielu
rodzicdbw bylo wdzigcznych za zainteresowanie ich problemami i sytuacjg ich
dzieci. W takich rodzinach badania trwaty kilka godzin, bywato, ze spotkania
odbywaty si¢ dwukrotnie, a nawet trzykrotnie. Byly tez takie rodziny, ktére dzielity
si¢ informacjami, ale robity to dos¢ powsciagliwie. Tam badania trwaty krocej

i sprowadzaty si¢ do jednego spotkania.
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Przeprowadzone dla potrzeb niniejszej pracy badania byty realizowane
w 2001 r. na terenie Zielonej Gory.

Ze wzgledu na fakt, iz w badaniach jakosciowych rezygnuje si¢ z postulatu
reprezentatywnosci proby, o doborze oséb badanych decyduja wytacznie wzgledy
merytoryczne (Bauman 1995). Dobdr dzieci do badanej grupy miat zatem charakter
celowy. Zostat przeprowadzony w oparciu o dwa kryteria:

1) wystgpienie u dziecka choroby przewlektej,

2) uczeszczanie dziecka do klas 1V - VI szkoty podstawowej.

Pierwsze kryterium wynika z przyjetego tematu badawczego - praca dotyczy
dzieci przewlekle chorych. Natomiast drugie kryterium dotyczy wieku dzieci.
Wybrano wiek 11-13 lat, czyli poczatek okresu dorastania. Ten okres rozwojowy
jest szczegdlnie interesujacy, bowiem intensywne przemiany, jakie dokonuja sig
w organizmie i psychice dziecka w duzym stopniu wptywajg na jego relacje
z otoczeniem i ksztattuja jego sytuacje¢ zyciowsa, w tym przede wszystkim sytuacje
w rodzinie. Jest to okres trudny zaréwno dla dziecka, jak i jego rodzicow.
Intensywne przemiany hormonalne powoduja duzg labilnos¢ emocjonalng dziecka,
fizyczne zmiany, jakie zachodza w organizmie, osiggaja duze tempo i wplywac
moga w Sposob istotny na stan zdrowia dziecka. Rozwdj intelektualny osigga
poziom, w ktoérym pojawia si¢ krytycyzm myslenia, zdolnos¢ do pogiebionej
analizy swojej sytuacji, w tym sytuacji zdrowotnej (Lapinska, Zebrowska 1975,
Matczak 1992).

Grupa badawcza liczyta 52 dzieci. Sg one dotknigte roznorodnymi przewlektymi
schorzeniami przewlektymi. Szczegétowe dane dotyczace wystepujacych chordb

przedstawiono w tabeli 3.
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Tabela 3
Wystepowanie chordb przewlek#ych u dzieci badanej grupy

Liczba
Lp. Jednostka chorobowa chorych
dzieci
1. | Alergia 10
2. | Astma oskrzelowa 8
3. | Choroby uktadu moczowego 7
4. | Wady serca 6
5. | Padaczka 6
6. | Cukrzyca 6
7. | Zespdt ztego wchianiania 4
8. | Przepuklina oponowo-rdzeniowa 3
9. | Md6zgowe porazenie dzieciece 3
10. | Wirusowe zapalenie watroby typu B 3
(z0Mtaczka wszczepienna typu B)
11. | Zespbt Marfana 1
12. | Nadczynnos¢ tarczycy 1
13. | Powypadkowe przewlekte 1
uszkodzenie narzadéw wewnetrznych

W badanej grupie najwiecej byto dzieci cierpigcych na rozng posta¢ alergii
(pokarmows, wziewna, kontaktowa). Schorzenia te dotyczyty dziesieciorga z nich.
Choroby alergiczne sg obecnie jednymi z najczesciej wystepujacych wsrod dzieci,
moga mie¢ rozne nasilenie. Do niniejszych badan zakwalifikowano dzieci
z ciezkimi postaciami alergii, ktorym choroba stwarza powazne utrudnienia
w codziennym funkcjonowaniu. Alergia jest swoistag zdolnoscig organizmu do
reakcji na substancje obce, nabyta w wyniku nadwrazliwosci (Chmielewska-
Szewczyk 1998, s. 20). Oznacza to, iz osoby nig dotknigte reagujg objawami
choroby na rdzne, powszechnie spotykane w srodowisku substancje i czynniki
(alergeny), ktére u osob zdrowych nie wywotuja zadnej reakcji. Najczestszymi
objawami alergii sg: reakcje skorne (wysypki, obrzeki, $wiad skory), katar sienny,
zapalenie spojowek, reakcje ze strony ukladu pokarmowego (np. béle brzucha)
I oddechowego. Takie wiasnie objawy chorobowe maja badane, chorujace na

alergie dzieci.
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Astma oskrzelowa (nazywana rowniez dychawicag oskrzelows), dotyczyla
osmiorga z badanych dzieci. Uznawana jest za chorobe alergiczng, zostata jednak
W niniejszej pracy wyrozniona ze wzgledu na jej specyfike zwigzang
z wystepujacymi w jej przebiegu napadami. Jest to przewlekta zapalna choroba
drog oddechowych. W rezultacie ztozonych zaburzen majacych miejsce w obrebie
uktadu oddechowego dochodzi do nieprawidiowego przeptywu powietrza przez
oskrzela i zaburzonej wentylacji ptuc (Zawadzka-Krajewska 1988, s. 66). Chory
narazony jest na nawracajace epizody kaszlu, swiszczacego oddechu. Pojawiajg sig
takze gwaltowne napady dusznosci wywotlane rozlanym zwegzeniem drég
oddechowych.

W badanej grupie siedmioro dzieci dotknigtych byto schorzeniami ukfadu
moczowego. Choroby te przyjmuja réznag postac. W badanej grupie odnotowano
zespot nerczycowy, kiebkowe zapalenie nerek, niedorozwoj pegcherza moczowego
oraz niewydolnos¢ nerek. W zaleznosci od postaci choroby objawami moga by¢:
apatia, tatwe meczenie sie, zaburzony sposdb oddawania moczu (ciagty lub zbyt
rzadki), bol lub wysitek przy oddawaniu moczu, parcie na pecherz, popuszczanie
albo bezwiedne oddawanie moczu, obrzeki, zmiana barwy moczu, a takze
nieprzyjemny zapach moczu (Sieniawska 1997, s. 1302).

Wady serca wystepujace wsrdd szesciorga badanych dzieci miaty charakter
wrodzony. Powstajg one w czasie zycia ptodowego, najczesciej na skutek chordb
wirusowych, zazywania lekow przez matke lub naswietlanie jej promieniami
rentgenowskimi. Zaistniata wada ma posta¢ anatomicznych anomalii w obrebie
serca, na skutek ktorych w jego obrebie nast¢puje przeszkoda na drodze przeptywu
krwi, niekiedy dochodzi do zmiany jego kierunku. Nast¢puje nieprawidiowy
przeptyw krwi przez serce i potaczone z nim duze naczynia krwionosne. U dzieci
schorzenia te objawiajg si¢ najczesciej: sinica, obrzekami, dusznosciami, szybkim
meczeniem si¢. Towarzysza im dolegliwosci bolowe i stabsza wydolnosé
organizmu (Poptawska 1997, s. 672).

W badanej grupie byto szescioro dzieci chorujacych na padaczke. Choroba ta,
nazywana takze epilepsja, jest zespotem roznorodnych objawéw chorobowych,

cechuje si¢ powtarzajacymi napadami o roznym charakterze, powodowanymi przez
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nadmierne wytadowania bioelektryczne komoérek nerwowych (Popielarska 1997,
s. 1345). Napady powoduja zakidcenia swiadomosci, czynnosci ruchowych,
zachowania, percepcji, czucia, emocji lub moga by¢ kombinacjag wymienionych
czynnikow (Buchanan 1997, s. 11).

Szescioro dzieci objetych badaniem choruje na cukrzyce insulinozalezng, czyli
tzw. cukrzyce typu 1. Cukrzyca jest zespotem zaburzen metabolicznych, ktorych
wspolna cechg jest nietolerancja glukozy oraz wynikajace stad podwyzszenie jej
poziomu we krwi i pojawienie si¢ w moczu (Czyzyk 1997, s. 804-805). Zjawisko
jest nastepstwem niedoboru lub zupetnego braku insuliny w organizmie dziecka, co
jest powodowane zniszczeniem komorek B w trzustce. Dzieci chore na cukrzyce,
o ile nie sg prawidtowo leczone, tracg na wadze, odczuwaja nadmierne pragnienie,
zaburzenia apetytu, odczuwajg bodle brzucha, nudnosci, wymioty, sennosé,
bezsennos¢, wielomocz (Symonides-t.awecka 1995, s. 37; Noczynska 1998, s. 14).
Nieprzestrzeganie rygorystycznych zasad leczenia powoduje znaczne wahania
poziomu cukru w organizmie i naraza chore dzieci na grozne w konsekwencji stany
przecukrzenia (hiperglikemii) oraz niedocukrzenia (hipoglikemii).

Na zespd/ zfego wch/aniania w badanej grupie cierpiato czworo dzieci. Jest to
schorzenie spowodowane niewlasciwg praca jelita cienkiego, ktore nie jest w stanie
wchtong¢ sktadnikow pokarmowych niezbednych do rozwoju organizmu. Dziecku
nie przynosi wtedy korzysci nawet najbogatsza dieta, poniewaz to, co zje, i tak nie
moze zosta¢ w pelni wykorzystane przez organizm. Choremu towarzysza: bolesne
skurcze jelit, wydalanie niestrawionego pokarmu, biegunki, sktonnos¢ do infekcji,
niedobory elektrolitow, mikroelementéw, witamin, biatka, ttuszczow - co, przy
braku wiasciwego leczenia, prowadzi¢ moze do zmniejszenia lub zahamowania
przyrostu masy ciata i wyniszczenia organizmu (Fenella, Adamson, Hull 1990,
s. 207).

Przepuklina oponowo-rdzeniowa jest schorzeniem, ktére dotyczyto trojga
badanych dzieci. Jest to ztozona, wielosegmentowa wada dotyczaca rdzenia
kregowego, wychodzacych z niego nerwow rdzeniowych i oston kostnych rdzenia
tj. kregdw kregostupa, moze takze taczy¢ sie z ubytkami skory. Gtéwne jej objawy

to: zaburzenia ruchu (porazenia, niedowtady miesni), zaburzenia czucia, zaburzenia
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odruchéw (ostabienie lub zniesienie), zaburzenia czynnosci zwieraczy odbytu
I pecherza moczowego (Schmidt-Sidor 1997, s. 38-40).

Troje badanych dzieci dotknietych jest mézgowym porazeniem dzieciecym. Nie
stanowi ono okreslonej, odrebnej jednostki chorobowej, ale jest zespotem wielu
objawdw chorobowych. U dzieci z tym zespotem stwierdza si¢ r6znego stopnia
i lokalizacji niedowtady konczyn, potaczone gtdwnie ze wzmozonym napigciem
migsniowym, z wygdérowanymi odruchami, ruchy mimowolne, zaburzenia
zbornosci ruchéw i réwnowagi. Ponadto zespotowi temu towarzyszy¢ moga
roznego stopnia opoOznienia rozwoju psychoruchowego, a nastepnie umystowego,
zaburzenia w zachowaniu, uszkodzenia narzadu wzroku, stuchu, nieprawidtowosci
w rozwoju mowy, padaczka o roznym typie napadow (Michatowicz 1986). Badane
dzieci z mozgowym porazeniem dzieciecym byly w normie intelektualnej, ze
wzgledu na stopien i umiejscowienie niedowtadéw poruszaly sie na wdzkach
inwalidzkich, dwoje dzieci miato wady wzroku i dwoje wady mowy.

W grupie badanych dzieci znalazto si¢ troje, ktére w trakcie leczenia
w placowkach medycznych zostaty zarazone wirusowym zapaleniem wgtroby typu
B (WZW B). Dzieci zakazone WZW B sg ostabione, majg zle samopoczucie,
towarzyszy im apatia, bole gtowy, zaburzenia takie jak brak taknienia, nudnosci,
wymioty, stany gorgczkowe, bdle brzucha. Powigksza si¢ watroba chorego.
Zewnetrznymi objawami sa: zazOtcenie skory, ciemna barwa moczu, odbarwione
stolce (Trzaska 1997). U wszystkich badanych dzieci wystapita chroniczna posta¢
tej choroby, trwajaca kilka lat.

Jeden chtopiec z badanej grupy dotknigty jest trwafym uszkodzeniem narzgdow
wewnetrznych. Po wypadku komunikacyjnym zdiagnozowano u niego: krwiaka
mozgu, trwate uszkodzenie sledziony, ponadto pozbawiony jest jednej nerki. Na co
dzien chtopiec odczuwa silne bole brzucha, gtowy, watroby. Jest staby fizycznie,
ma stabg wydolnos¢ organizmu.

U jednego z badanych dzieci zdiagnozowano rzadkie schorzenie nazywane
zespofem Marfana (arachnodaktylia). Zesp6t Marfana jest chorobg genetyczna,
u ktorej podtoza lezy wadliwa budowa tkanki tacznej. Obecnosc tej tkanki w wielu

narzadach sprawia, iz schorzenie to manifestuje si¢ w wielu z nich. U chorych



93

obserwuje sie przede wszystkim: r6znego rodzaju wady wzroku, szybki wzrost,
bardzo smuktg budowa ciata, nietypowo wydtuzone kosci rak, ndg i palcow,
skrzywienia kregostupa (a nawet garb), wady serca i aorty, towarzysza temu
zaburzenia oddychania, (cze¢sto rozpoznaje si¢ astme). Na skutek zaburzonego
krazenia, powstaje czesto tetniak aorty. (Pecyna, 2000). Wszystkie wymienione
symptomy chorobowe wystapity u badanego chtopca. Na co dzien dokuczajg mu
uporczywe bdle gtowy.

W badanej grupie znalazia si¢ dziewczynka z nadczynnoscig tarczycy. Jest to
choroba zaliczana do endokrynopatii, czyli chorob spowodowanych zaburzeniami
gruczotdw wydzielania wewnetrznego, w tym przypadku - tarczycy. Nadczynnosé
tego gruczotu wyzwala u chorego nadpobudliwo$é, zmiennos¢ nastrojow,
ostabienie koncentracji uwagi, odczucie bicia serca, nietolerancje ciepta i wzrost
taknienia. Widoczne jest wole tarczycowe, pojawi¢ Si¢ moze wytrzeszcz oczu,
ucigzliwe drzenia palcow i jezyka, oraz nadmierna potliwos¢. Charakterystyczne

jest postepujace wychudzenie.
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ROZDZIAL VI
Sytuacja dziecka w rodzinie dgzgcej do normalnosci

Wystapienie w rodzinie choroby o przewlektym charakterze, szczego6lnie, gdy ta
dotyczy dziecka, wywotuje dezorganizacj¢, ktéra moze mie¢ przejsciowy lub
diugotrwaty charakter. Dotychczasowa réwnowaga zycia rodziny zostaje w sposob
znaczacy naruszona. Nowa sytuacja jest zrodtem niepokoju, ale jednoczesnie
wymaga mobilizacji i wywotuje szereg, czesto nieoczekiwanych, zmian (por. s. 65-
70). Cztonkowie rodziny staja w obliczu nowej sytuacji, ktéra niejednokrotnie
wymaga od nich modyfikacji petnionych dotad rél, ktérych wymiar zwykle
pozostaje w pewnej sprzecznosci z dotychczasowymi doswiadczeniami (Sowa,
Wojciechowski 2001, s. 321). Zatem dtugotrwaty proces chorobowy niesie za sobg
nowe trudnosci, ktérym rodzina musi podota¢. M. B. Pecyna (2000, s. 24) wyroznia
cztery rodzaje problemoéw. Problemy instrumentalne zwigzane sa np. z nowym
podziatem obowigzkbw w rodzinie, przestrzeganiem zalecen lekarskich,
pojawiajacymi sie trudnosciami finansowymi, poczuciem zmeczenia i przecigzenia
rodzicow. Wyrazem probleméw o charakterze interpersonalnym sa zaburzenia
relacji migdzy chorym dzieckiem a pozostatymi czitonkami rodziny, a takze
zaburzenia komunikacji w rodzinie. Problemy intelektualne dotycza trudnosci
polegajacych na niemoznosci zrozumienia istoty choroby dziecka, zalecen
lekarskich, ewentualnej prognozy. Natomiast problemy egzystencjalne to
najczesciej  przeobrazenia  hierarchii  systemu  wartosci oraz  zmiany
swiatopogladowe.

Konstruktywna adaptacja do nowej sytuacji jest dtugotrwatym procesem, na
ktory skitada si¢ kilka faz: szok, kryzys emocjonalny, pozorne przystosowanie
i konstruktywne przystosowanie (por. s. 63-64). Przezycie ich wszystkich, przez

rodzing przewlekle chorego dziecka, niejednokrotnie wymaga pomocy, ktora
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dotyczy¢ moze zrozumienia nowych okolicznosci, wskazania kierunkdw pomagania
dziecku, a takze mobilizacji do podejmowania dziatan (Goralczyk 1995, s. 50).

Diugotrwata choroba, szczegodlnie, gdy dotyczy dziecka i stanowi zagrozenie dla
jego rozwoju i funkcjonowania, a w konsekwencji powoduje zaburzenie
utrzymywanej dotad w rodzinie réwnowagi, niesie za sobg poczucie naruszenia
stanu normalnosci. Zdaniem J. Sztumskiego (1996, s. 148-149) dla wigkszosci ludzi
normalnos¢ jest wysoko ceniong wartoscig. Jest wyrazem zgodnosci z istniejagcymi
normami i wartosciami uznawanymi w okreslonych spotecznosciach lub
spoteczenstwach. Zyé normalnie, to zy¢ tak, jak inni wokot nas, zyé jak ludzie, do
ktorych kregu kulturowego sie zaliczamy. Zdaniem autora (Sztumski 1996, s. 145)
»pragnienie tego, aby by¢ normalnym wsrod normalnych istot i normalnego $wiata,
taczy si¢ z nadzieja na osiggniecie pewnego stanu réwnowagi, dajacego Sie
porowna¢ z jakims btogostanem, w ktorym to stanie wszystko dzieje si¢ planowo,
w sposdb wolny od dezorganizacji i przykrych niespodzianek”.

Rozbicie normalnosci codziennego $wiata cztowieka, prowadzi, zdaniem
K. Ferenz (2003, s. 117), do poczucia zagrozenia, wywotuje nieokreslony lek
egzystencjalny. Na skutek wystapienia przewleklej choroby u dziecka, w jego
rodzinie pojawiajg si¢ takie negatywne emocje jak: poczucie zagrozenia, rozpacz,
bezsilnosé, rezygnacja i beznadziejnos¢. Miejsce tych emocji, w efekcie procesu
adaptacji, powinna zaja¢ konstruktywna walka ze skutkami choroby. Dla
wigkszosci rodzin wyrazem przystosowania do nowej sytuacji jest poczucie
odbudowania normalnosci, do ktorej dazenie jest, zdaniem J. Sztumskiego (1996,
s. 148) ,,gteboko zakorzeniong sktonnoscia ludzka”.

Nalezy zada¢ sobie pytanie, w czym owa ,,nhormalnos¢” moze si¢ wyrazaé
w rodzinie dtugotrwale chorego dziecka? Zdaniem E. Géralczyk (1996, s. 51) we
wplataniu choroby w zycie codzienne, tak, by walka z nig stala si¢ jednym
z ,hormalnych” zadan do zrealizowania. Powinna by¢ wpleciona w codzienne
sytuacje i czynnosci, ktoére maja powtarzalny, przewidywalny charakter. Tak
rozumiana codziennos¢, jako zwyktos¢ i utarty porzadek (Ferenz 2002, s. 162), daje

cztonkom rodziny poczucie pewnosci i stabilnosci. Ich podobienstwo do sytuacji
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majacych miejsce w innych rodzinach, utwierdza w przekonaniu o ich
prawidtowosci, normalnosci.

W rodzinach dtugotrwale chorych dzieci dazenie do normalnosci moze si¢
wyraza¢ w odmienny sposéb. Dla rodzicow akceptujacych swe chore dziecko
normalnos¢, to takie organizowanie zycia codziennego i przyjecie takich metod
wychowaweczych, by, zaspokajajac wszystkie jego potrzeby, w jak najwigkszym
stopniu usamodzielnia¢ dziecko. W rodzinach, w ktorych nie dokonat si¢ proces
pelnej akceptacji chorego dziecka, wyrazem normalnosci moze by¢ w miare
poprawne sprawowanie opieki nad dzieckiem przy braku emocjonalnego

zaangazowania w te czynnosci.

1. Dziecko w sytuacji dgzenia rodziny do jego usamodzielnienia

Dazenie rodziny do usamodzielnienia dziecka ma na celu doprowadzenie do
jego stopniowej, coraz wigkszej niezaleznosci oraz samodzielnosci. W wezszym
ujeciu samodzielnos¢ jest pojmowana jako zdolnos¢ do samoobstugi, a takze
wykonywania prostych czynnosci zycia codziennego. Podejscie to dotyczy zardwno
poziomu jak i zakresu wykonywania réznych czynnosci takich jak, np.: dbanie
0 higieng, ubieranie si¢, przygotowywanie positkdw. Szersze rozumienie tego
pojecia obejmuje takze zdolnos¢ do kierowania wtasnym postepowaniem, stawianie
sobie wilasnych celow i poszukiwanie sposobow ich realizacji, a takze
podejmowanie decyzji dotyczacych wiasnej osoby. Ten aspekt dotyczy zakresu
dziatan, ktore sg wewngetrznie sterowane. Wigksza ich liczba wyznacza wigksza
samodzielnos¢ i niezaleznos¢ dziecka.

Tak rozumiana samodzielnos¢ jest jednym z najwazniejszych celéw
wychowania. Usamodzielnianie dziecka jest procesem diugotrwatym, ktory
w efekcie powinien doprowadzi¢ do jego petnej samodzielnosci. Ta wymaga jednak
sprawnosci motorycznej i intelektualnej, a takze prawidtowo uksztattowanej
motywacji do podejmowania dziatan. Juz od najmtodszych lat zycia dziecka rodzice

powinni dazy¢ do stwarzania mu okazji do nabywania samodzielnosci, przezycia
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sukcesu z pomyslnie wykonanego zadania i poczucia zadowolenia. Nie mniej
wazne jest stosowanie wzmocnien w postaci nagrdéd za starania dziecka i jego
wysitek wtozony w samodzielng realizacj¢ zadania. Jednak w miare uptywu lat
proces usamodzielniania wspierany jest naturalnym, nasilajacym si¢ z wiekiem
dziecka, jego dazeniem do wyzwolenia si¢ spod opieki rodzicow (i innych
dorostych), do samodzielnego postepowania, decydowania o sobie i odpowiadania
za siebie.

W literaturze przedmiotu samodzielnos¢ dziecka niepetnosprawnego i chorego
jest postrzegana jako jedno z najwazniejszych zadan proceséw leczenia
I rehabilitacji. Dzieciom tym nalezy stawia¢ wymagania samodzielnego radzenia
sobie z rozwigzywaniem zadan, ktére winny by¢ dostosowane do ich sit
I mozliwosci psychofizycznych oraz zachecaé i przyzwyczajaé¢ je do pokonywania
napotykanych trudnosci (A. Maciarz 1984, s. 64). Analizujagc kategorie Skali
Rozwoju Spotecznego (por. Zazzo 1974) wyrozni¢ mozna kategorie czynnosci
uznawane za istotne dla opisu i ksztattowania si¢ samodzielnosci dziecka. Naleza
do nich:

- czynnosci samoobstugowe (w zakresie toalety, ubierania sie, jedzenia),

- proste czynnosci zycia codziennego (w domu, np. sprzatanie, poza domem, np.

robienie zakupéw),

- poruszanie si¢ bez kontroli drugiej osoby (takze korzystanie ze srodkdw

komunikacji),

odrabianie zadan szkolnych,

nawigzywanie i podtrzymywanie kontaktow spotecznych,

realizacja czasu wolnego,

gospodarowanie pienigdzmi.

Zdaniem E. Wielgosz (1995, s. 114) rodzice dzieci niepetnosprawnych czesto
popetniajg biedy polegajace na niedocenianiu badZz przecenianiu mozliwosci
rozwoju samodzielnosci dziecka. Pierwsza sytuacja zdarza si¢ znacznie czgsciej niz
druga. Rodzicom tatwiej jest wspiera¢ dazenie do samodzielnosci w zakresie

samoobstugi, natomiast z duzo wigksza trudnosciag przychodzi im pozwolenie na
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doswiadczanie samodzielnosci przez dziecko w zakresie czynnosci zwigzanych
z podejmowaniem decyzji i samokontrola.

Dla dtugotrwale chorego dziecka waznymi aspektami samodzielnosci sg
samokontrola zdrowotna i samoobs/uga lecznicza (Maciarz 1998a, s. 31-32).
Samokontrola zdrowotna dotyczy takich czynnosci jak np.: samodzielne
przestrzeganie diety, wiasciwe dozowanie ruchu i wysitku, unikanie sytuacji
i czynnikow, ktore sa dla dziecka przeciwwskazane zdrowotnie, a takze
dostrzeganie pojawiajacych sie symptomow chorobowych. Samoobstuga lecznicza
dotyczy takich umiejetnosci, jak: samodzielny pomiar temperatury, dozowanie
i przyjmowanie lekow, wiasciwa reakcja na zaobserwowane symptomy chorobowe.

Przeszkoda w rozwoju samodzielnosci dziecka jest najczesciej nadopiekunczosé
rodzicéw, ktoéra prowadzi nie tylko do zahamowania rozwoju spotecznego
I poznawczego, ale takze, w przypadku chorych dzieci, do blokowania ich
aktywnosci w procesie leczenia i rehabilitacji, czego skutkiem jest postawa
biernosci i zaleznosci (por. Jankowski 1975). Na rozwdj samodzielnosci dziecka
sprzyjajaco wptywaja wyroznione przez M. Ziemska i uznane za wilasciwe
nastepujace postawy rodzicielskie: akceptacja dziecka, wspotdziatanie z nim,
dawanie mu swobody oraz uznanie jego praw.

Mozliwosé doswiadczenia przez dziecko samodzielnosci i niezaleznosci oraz
towarzyszace niejednokrotnie poczucie sukcesu sprzyja ksztattowaniu = sie
pozytywnej samooceny chorego dziecka, wzmacnia je psychicznie i emocjonalnie,
a takze utatwia realizacje kontaktow spotecznych.

Wyniki badan prowadzonych przez autorke pozwolity stwierdzi¢, iz w sytuacji
dgzenia rodziny do usamodzielnienia dziecka w badanej grupie znalazto si¢ az 28
dzieci dotknigtych réznorodnymi schorzeniami: cukrzyca, epilepsja, astma, alergia,
przepukling oponowo-rdzeniowa, mézgowym porazeniem dzieciecym, wadami
serca, zOittaczkg wszczepienng, schorzeniami ukladu moczowego i zespotem
Marfana. Rodziny dzieci zakwalifikowanych do tej grupy w wielu przypadkach
znaczaco sie migdzy soba réznity, jednak ich wspdlng cecha byta che¢ wspdtpracy

z dzieckiem i dazenie do jego usamodzielniania. llustracjg potozenia dzieci
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w sytuacji dazenia rodziny do ich usamodzielnienia sg zamieszczone opisy

przypadkow.

Przypadki dzieci w sytuacji dgzenia rodziny do ich usamodzielnienia

PRZYPADEK PIOTRA

Piotr ma 13 lat. Cierpi na mozgowe porazenie dziecigece, ktore w jego
przypadku objawia sie niedow/adem lewej strony ciafa. W wyniku rehabilitacji
chfopiec chodzi samodzielnie, jednak jego chod jest chwiejny, niepewny, szybko sie¢
meczy. Ma zaburzong mowe. Jest sprawny intelektualnie.

Chiopiec jest jedynakiem. Mieszka z rodzicami. Rodzina zajmuje 3-pokojowe
mieszkanie w bloku w Zielonej Goérze. Mieszkanie bardzo funkcjonalne, zadbane
I czyste. Jest gustownie wyposazone, znajdujg Sie¢ w nim antyki, dziefa sztuki.

Matka ma srednie wyksztafcenie. Jest na wczesniejszej emeryturze ze wzgledu na
dziecko. Ojciec - ma wykszta/cenie zawodowe - pracuje.

Mimo swej niepe/nosprawnosci, Piotr z rodzicami aktywnie spedza czas wolny.
Cafa rodzina wyjezdza wspdlnie do lasu, nad jezioro, do krewnych, do znajomych.
Chiopiec nie moze jednak duzo chodzi¢ i zwiedzaé, poniewaz dos¢ szybko sig¢ meczy.
Pasjg ojca jest rzezbienie w drewnie - poswigca temu hobby bardzo duzo czasu.
W budzecie czasu wolnego niewielkg czes¢ zajmuje oglgdanie telewizji. Cafa
rodzina preferuje programy informacyjne i popularno-naukowe, Piotr dodatkowo
oglgda programy dla dzieci i m/odziezy. Rodzice czesto chodzg do kina, sami
I z synem. Uroczyscie obchodzg swieta religijne, imieniny i urodziny.

Wiezi emocjonalne ch/opca z obojgiem rodzicow sg silne. Rowniez silny jest
Zwigzek uczuciowy miedzy rodzicami. W postawach rodzicow dominujg:
serdecznos¢ i liberalizm, natomiast nie ma przejawdw surowosci. Rodzice w pe/ni
akceptujg syna, starajg sie go traktowac¢ normalnie. Piotr czuje ich akceptacje, ma
w nich oparcie. Ma dobry kontakt z rodzicami. Wie, ze moze na nich liczy¢. Dobrze
czuje Sie W swej rodzinie.

Wiedza rodzicow na temat schorzenia Piotra jest duza. Dbajg o jego

systematyczna rehabilitacje i stafe kontakty z lekarzami. Motywujg go do ¢wiczen,
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CZeSto ¢wiczg razem z nim.

Chiopiec jest bardzo wrazliwy. Pogodzif si¢ ze swoim stanem, ale fatwo go
urazié, jest czuty na nieprzyjazne uwagi i komentarze innych osob.

Piotr jest zupe/nie samodzielny. Rodzice udzielajg mu pomocy tylko
w wyjgtkowych sytuacjach, kiedy sam nie jest w stanie czegos wykonac. Nie traktujg
go ulgowo ze wzgledu na jego stan. Zaleceniem dla ch/opca jest systematyczna
rehabilitacja. Chfopiec chetnie ¢wiczy | dwa razy w tygodniu chodzi na basen.

Piotr uczeszcza do szkoly integracyjnej, ktéra znajduje sie daleko od jego
osiedla. Kontakty kolezerskie utrzymuje jednak z dzie¢mi ze szko?y, a nie z okolicy.
Mimo dysfunkcji, i powaznej wady wymowy, jest bardzo lubiany przez kolegow. Ma
ich wielu, sg to zarbwno dzieci sprawne jak i niepe/nosprawne. Cho¢ mieszkajg
W innych czesciach miasta, chetnie go odwiedzajg i on chetnie sam jezdzi do nich.

Chfopiec uczy sie bardzo dobrze. Jest najlepszym uczniem w klasie. Ale wigcej
czasu niz rowiesnicy musi poswiecac nauce. Ze wzgledu na swg niepe/nosprawnos¢
stabo pisze, ale nauczy/ sie bardzo dobrze wykorzystywacé do tego celu komputer.

Rodzice sg¢ zadowoleni z efektow rehabilitacji syna. Cieszg sie z jego
samodzielnosci, dobrych wynikbw w nauce, rozlegfych zainteresowasn. Majg
nadzieje, ze dzigki rehabilitacji jego sprawnos¢ jeszcze wzrosnie. Wierzg, ze syn
ukoriczy studia - najlepiej, by by/a to informatyka. Sg pewni, ze w Zyciu dorosfym
osiggnie pelng samodzielnosé¢.

Choroba przysporzyfa rodzinie wielu ograniczer. Rodzice zawsze starajqg Sie, by
ktos by w domu. Dostosowujg sposob spedzania czasu wolnego do mozliwosci
syna, matka ponadto zrezygnowafa z pracy.

Rodzina odczuwa wsparcie ze strony bliskich, ktorzy udzielajg przede wszystkim
wsparcia emocjonalnego, duchowego. Duzg pomoc oferujg Sgsiedzi, na ktérych
zawsze mogg liczy¢, zwfaszcza w opiece nad Piotrem podczas ich nieobecnosci.
Rodzice nalezg do stowarzyszenia rodzicoéw dzieci niepeZnosprawnych ruchowo i sq,
z cz{onkostwa w tym stowarzyszeniu, bardzo zadowoleni. Wymieniajg si¢ z innymi
rodzicami informacjami, doswiadczeniami, nawigzali satysfakcjonujgce znajomosci.

Rodzina nie potrzebuje i nie oczekuje zadnej pomocy.
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PRZYPADEK EMILKI

Emilka P. ma 10 lat. Choruje na zo6#taczke wszczepienng typu B od 7 lat. Wirus
tej choroby zosta/ jej wszczepiony w gabinecie stomatologicznym przez uzycie
niewysterylizowanego narzedzia.

Rodzina Emilki jest rodzing pelng. Dziewczynka mieszka z rodzicami
i 2 siostrami: starszg 17-letnig i mfodszg 9-letnig. Mieszkajg w Zielonej Gorze
w bloku. Rodzina skfadajgca sie z 5 0s6b zajmuje 2-pokojowe mieszkanie. Warunki
mieszkaniowe sg trudne, 3 siostry dzielg wspdlnie jeden pokoj. Mieszkanie jest
wyposazone w odpowiednie sprzety, jest skromne, ale czyste i zadbane.

Matka ma wykszta‘cenie srednie, ojciec - zawodowe. Oboje rodzice pracujg.
Matka po pracy zajmuje sie domem opiekuje sie dzieémi, w tym chorg cérkg, ktora
wymaga wiecej czasu, uwagi i poswiecenia. Do dzis nie moze pogodzi¢ sie z jej
chorobg. Sprawia wrazenie wyczerpanej fizycznie i psychicznie. Sama mowi, ze
brakuje jej sif, jest znerwicowana. Ojciec cafymi dniami przebywa poza domem,
bowiem rodzina posiada w podzielonogorskiej miejscowosci dom i 15-hektarowe
gospodarstwo rolne wraz ze stawami rybnymi. Praca zawodowa i praca
w gospodarstwie pochfania go cafkowicie. Qjciec nie Zyje sprawami rodziny.
Wykazuje mafe zainteresowanie stanem chorej corki, nie sprawuje nad nig
I pozostatymi dzieémi opieki. Rodzice Zzyjg w zupeinie ,,innych swiatach”.
Ze wzgledu na duzg ilosé wiasnych obowigzkdéw narzekajg na bardzo mafg ilosé
wolnego czasu. Nie chodzg do kina, teatru, nie czytajg ksigzek, nie stuchajg radia.
W telewizji oglgdajg programy informacyjne i od czasu do czasu popularno-
naukowe. Matka w ogdle nie czyta prasy, ojciec natomiast czyta codziennie ,,Gazete
Lubuskg™ i miesieczniki zwigzane z uprawami.

Postawy wychowawcze rodzicow wobec chorej Emilki sg niekonsekwentne.
Rownie czesto przejawiajg wobec corki surowos¢ jak i liberalizm. Ze strony
rodzicow, a szczegodlnie ojca, Emilka odczuwa mafo przejawow serdecznosci. Matka
czesto kontroluje Emilke, jej zachowania, oceny, prace, przeglgda jej rzeczy
osobiste, wymaga, by dziewczynka opowiadaZa jej o swoich sprawach. Kontrola
ojca, zapewne z racji ciggfych nieobecnosci w domu, jest mniej nasilona. Emilka

lubi przebywac¢ w domu, z rodzing, bo czuje sie¢ tu swobodnie i bezpiecznie.
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Wiez emocjonalna dziewczynki z matkg jest silniejsza niz z ojcem. Natomiast
zwigzek miedzy rodzicami jest osfabiony.

Kompetencje opiekurnczo-pielegnacyjne rodzicow wobec chorej corki sg
zroznicowane. Ojciec nie zajmuje sie¢ dzieckiem i nie wykazuje zainteresowania jej
stanem. Jego wiedza na temat choroby nie jest duza. Matka natomiast, bedgc
pielegniarkg, ma duzg wiedze na temat choroby. Zna jej przyczyne, wie, na czym
ona polega, jakie sq jej objawy. Posiada te informacje z racji swego wyksztaZcenia,
jej zrédiem sq takze lekarze, do ktorych chodzi z dzieckiem, sama réwniez
dodatkowo poszukiwafa informacji na temat choroby w literaturze medycznej,
fachowych i popularnych czasopismach, by lepiej rozumiec i pomagac corce.

Zdaniem rodzicow choroba dziecka wywarfa na nie ogromny wp#yw, bowiem
przed jej pojawieniem sie, kiedy by/a mafa, Emilka by/a dzieckiem odwaznym,
silnym i pewnym siebie. Po ujawnieniu si¢ choroby stafa si¢ lgkliwa, zamknieta
w sobie, stracifa wiare w siebie i taka jest do dzis. Nie lubi sie uczyé, ma zty
stosunek do szko?y i problemy niemal ze wszystkimi przedmiotami. Matka poswigca
jej nauce wiele czasu, codziennie spedzajgc z nig kilka godzin. Dziewczynka ma
trudnosci w nawigzywaniu kontaktow kolezerskich. W szkole nie ma kolezanek.
Czuje sie odtrgcona i dyskryminowana. Kiedy rozpoczyna/a nauke szkolng, matka
na spotkaniu z innymi rodzicami powiedziafa o chorobie corki, zaproponowa/a
rodzicom, by zaszczepili swoje dzieci, chciafa przekaza¢ im informacje na temat
choroby. Dzis zafuje, ze tak postgpifa. Jest zdania, ze nie tylko inni rodzice nie
wykazali zrozumienia, ale tez negatywnie nastawili swoje dzieci do Emilki.
Dziewczynka nie ma w szkole kolezanek. Blizszy kontakt utrzymuje tylko z mfodszg
0 rok dziewczynkg mieszkajgcg w sgsiedztwie.

W ocenie rodzicow choroba jest cigzka i cho¢ trwa tak dfugo, to s¢ zadowoleni
z efektow terapii, majg tez nadzieje na cafkowite jej wyleczenie. Zdajg sobie
sprawe, ze nawet jesli do tego dojdzie, to dziewczynka w przysz/osci nie bedzie
mog/fa wykonywa¢ zawodu cigzkiego fizycznie. Chcieliby zatem, aby ukornczyfa
szkofe srednig i pracowafa umysfowo. Nie sg jednak pewni czy tak sie stanie,
obserwujgc postepy szkolne Emilki. Rodzice starajg sie sprzyjac zainteresowaniom

corki, ktéra lubi przyrode. Kupili jej kota, swinke morskg, rybki. Na soboty
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i niedziele wyjezdzajg z nig | pozostafymi corkami do domu na wies. Tam
dziewczynka ma swoje kury, kaczki, gofebie. Tam czuje si¢ szczesliwa. Rodzice
oczekujg, ze dziewczynka osiggnie w zyciu dorosfym peing samodzielnos¢.

Emilka jest dzieckiem samodzielnym. Sama dba o higiene osobistg, utrzymuje
porzgdek na swoich pdéikach, chetnie wigcza sie w porzgdki domowe. Potrafi
przygotowacé sniadanie, kolacje, prostszy obiad, z duzym zapafem i dobrym
skutkiem samodzielnie piecze ciasto. Zna si¢ na pienigdzach, sama robi mniejsze
zakupy. Jednak nie potrafi rozsgdnie gospodarowa¢ swoim kieszonkowym. Traci je
W cafosci ha 0g6/ juz w pierwszym dniu na drobiazgi, ktore, jak twierdzi jej mama,
najczesciej wcale jej nie sg potrzebne. Emilka ma w domu swoje obowigzki
I wywigzuje sig z nich.

W ocenie matki dziewczynka potrafi samodzielnie kontrolowac¢ stan swojego
zdrowia. Sama mierzy temperature, dozuje i przyjmuje leki, potrafi zadbac
0 odpowiednie ubranie. Wie, z jakich produktow zywnosciowych musi zrezygnowacé
i przychodzi jej to bez trudu, tym bardziej, ze cafa rodzina przestawifa sie na diete,
jakg ma zalecong Emilka. Trudnosci sprawia jej jedynie ograniczanie ruchu
i wysiZku fizycznego. Dziewczynka nie potrafi jednak radzi¢ sobie z trudnosciami
natury emocjonalnej i ze stresem. Nie chce o nich rozmawiaé, ucieka od
problemow.

Choroba corki zmienifa zycie rodziny. Wczesniej rodzina by/a bardziej
zintegrowana. Ma/zonkowie spedzali ze sobg wigcej czasu. Zdaniem matki mia‘a
najwigkszy wplyw wifasnie na jej zycie. Mgz wycofal si¢ z zZycia rodzinnego,
natomiast na nig spad?/ caly cigzar walki z chorobg i zmagania si¢ ze zwigzanymi
Z nig problemami. Kontakty Emilki z siostrami s¢ w odczuciu matki ,,normalne.
Dochodzi miedzy nimi niekiedy do konfliktow, ale najczesciej sq zgodne i bronig sie
nawzajem. Stan zdrowia Emilki ma duzy wpfyw na wydatki, jakie ponoszg rodzice.
Choroba w bardzo duzym stopniu obcigza domowy budzet.

Ze wszystkimi trudnosciami, zwigzanymi z chorobg Emilki, rodzice, a zwfaszcza
matka zmaga sie samodzielnie. Rodzina nie otrzymuje zZadnego wsparcia, ani
emocjonalnego, ani fizycznego, ani finansowego ze strony blizszej czy dalszej

rodziny, czy ze strony specjalistow (jak psycholog, lekarz, pielegniarka, nauczyciel).
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Jak deklaruje matka jedyng osobg, z ktérg moze porozmawiac o problemach jest jej

sgsiadka. Zatem spofeczne wspieranie tej rodziny jest niewystarczajgce.

PRZYPADEK PAULINY

Paulina ma 11 lat. Cierpi na niedorozwdj pecherza moczowego oraz wrodzong
wade nerek i ich przewlekfe zakaZzenie. Schorzenia te objawiajg Sig¢ Czestym
nietrzymaniem moczu oraz dolegliwosciami bolowymi.

Rodzice Pauliny sqg alkoholikami. Matka dziewczynki zdofafa wyzwolié sie
Z nafogu, natomiast ojciec - nie. Paulina mieszka z obojgiem rodzicow, ktdrzy
prowadzg jednak odrebne gospodarstwa oraz ze starszym, dorosfym bratem.
Zajmujg 3-pokojowe mieszkanie w bloku na jednym z zielonogorskich osiedli. Dwie
siostry Pauliny zafozyfy wfasne rodziny i mieszkajg oddzielnie.

Matka Pauliny ma 49 lat. Ma wykszta/cenie srednie, pracuje zawodowo. Jest
trzezwg od 5 lat alkoholiczkg. Obecnie jest troskliwg matkg. Jednak nie zawsze tak
byfo. Gdy byfa z Pauling w cigzy, pifa i prowadzifa taki tryb zZycia, aby straci¢
niechciane wowczas dziecko.

»~Ja bardzo nie chciafam tego dziecka, robifam wszystko, Zzeby poronic -
nosifam ciezkie przedmioty, skakafam z wysokich schodéw, bardzo Zle
sie odzywiafam, a przede wszystkim caty czas pifam.”

Dziewczynka urodzifa si¢ z powaznym niedorozwojem pecherza i wadg nerek. Do
6 roku jej zycia matka pifa, i jak mowi - prawie nie trzezwiafa. Dopuscifa sie wielu
zaniedbarz wobec cérki. Nie chodzifa na wyznaczone wizyty u lekarzy, nie podawaZa
lekow. Chora Paulina czesto pozostawiana by/a sama bez nalezytej opieki, pomocy.
Dzis matka dziewczynki zyje z wielkim poczuciem winy. Z pomocg przyszed? jej brat
- trzezwy alkoholik, ktéry wciggng? jg do ruchu AA. Obecnie z mifoscCig
i zaangazowaniem opiekuje sie cOrkg, poswieca jej duzo czasu, uwagi, troski. Na co
dzien Paulina doznaje z jej strony wielu przejawow serdecznosci. Matka nie
zaniedbuje jej leczenia. Systematycznie kontaktuje si¢ z lekarzami, jezdzi z Pauling
do specjalistéw szukajgc dla niej pomocy. Stara sie nadrobié wszelkie zaniedbania,
do ktorych dopuscifa i wynagrodzi¢ dziewczynce wszystkie krzywdy, jakich doznaZa

Z Jej strony w pierwszych latach swego zycia.
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Ojciec dziewczynki ma 53 lata. Przebywa na rencie. Od kilkunastu lat jest
alkoholikiem. Codziennie pod wpfywem alkoholu wszczyna awantury. Po wielu
interwencjach policji i wyroku w zawieszeniu zaprzesta/ stosowania wobec zony
i corki przemocy fizycznej, ale stale dreczy je psychicznie. Podczas awantur
w obronie Pauliny i mamy staje zawsze jej dorosfy brat.

W rodzinie sqg bardzo zaburzone wiezi emocjonalne. Wiegz Pauliny z matkg jest
silna,, natomiast wigz dziewczynki z ojcem - praktycznie nie istnieje. Zwigzek
emocjonalny rodzicow ulegs catkowitemu rozpadowi.

Matka dziewczynki duzo czasu spedza poza domem. Pracuje zawodowo i dwa
razy w tygodniu chodzi na mityngi do grupy AA. Paulina nigdy nie zostaje z ojcem
sama. Bardzo si¢ go boi. Codziennie spedza popofudnie w swietlicy
socjoterapeutycznej dziafajgcej na jej osiedlu, a jesli wieczorem nie ma w domu
mamy, to zawsze opiekuje si¢ nig starszy brat.

Po zerwaniu z nafogiem matka nabyfa wysokie kompetencje opiekusniczo-
pielegnacyjne wobec chorej corki. Ma duzg wiedze na temat schorzer dziecka. Nie
tylko zdobyfa jg dzigki rozmowom z lekarzami, ale takze sama poszukiwa‘a
informacji w literaturze medycznej i popularnonaukowej. Zna przeciwwskazania
zdrowotne i zalecenia lekarskie dla corki i przestrzega ich. Ojciec Pauliny nie wie
dok/adnie, co jej dolega. Nie wykazuje zadnego zainteresowania jej stanem,
mozliwosciami leczenia i sposobami udzielania pomocy. Nie zna jej potrzeb.

Dziewczynka jest nadpobudliwa, nerwowa, rozkojarzona 1 chaotyczna.
Przyczyng jest zapewne stres zwigzany z wieloma przykrymi i krepujgcymi
sytuacjami w szkole i w swietlicy, powodowanymi chorobg (nietrzymanie moczu).
Jednak przede wszystkim wp/yw na zachowanie Pauliny ma atmosfera Zycia
rodzinnego - ciggfe awantury i poczucie zagrozenia ze strony ojca.

Paulina uczy sie przecietnie. Pomoc uzyskuje w swietlicy socjoterapeutycznej
i na zajeciach wyrownawczych, na ktore nie ma obowigzku chodzi¢, ale matka jg
tam posyfa, aby jak najmniej przebywasa w domu z pijanym ojcem. W szkole nie ma
bliskich kolezanek, cho¢, mimo krepujgcych dolegliwosci chorobowych, nie jest
przez dzieci odtrgcana. Bliskie wigzi kolezenskie nawigzafa w swietlicy

socjoterapeutycznej.
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,0na nie ma kolezanek. Jedynie w Swietlicy. MoZe to ta choroba tak na
to wpfywa, czasem w szkole popusci, a dzieci sie Smiejg, a moze to ta
nasza rodzina, taka pijacka, jest tak jako$ naznaczona. Chociaz
nauczycielka méwi, ze ona jest w klasie lubiana. Jej Zycie, to jest jednak
Swietlica. Tam lubi przebywac, tam sie dobrze czuje,. Tam toczy sie jej
cafe zycie kolezenskie”

W czynnosciach zycia codziennego Paulina jest samodzielna. Sama wykonuje
codzienng toalete, potrafi przyrzgdzi¢ proste posiZki, utrzymuje porzgdek na swoich
po/kach, pomaga mamie, wywigzuje Sie z wypefniania swoich domowych
obowigzkéw, potrafi samodzielnie zrobi¢ drobne zakupy. Jednak niekiedy
dziewczynka miewa problemy z samokontrolg zdrowotng i samoobsfugg leczniczg.
Zdarza sie, iz nie pamieta 0 koniecznosci przyjmowania lekdw, nie unika sytuacji
przeciwwskazanych zdrowotnie, cho¢ posiada wiedze na ten temat. Matka stara sie
usamodzielni¢ jg takze w tym zakresie. Dziewczynka pozostaje wiec pod stalg
kontrolg matki, nauczycieli, wychowawczyrn w swietlicy.

Matka ma nadzieje, ze stan dziewczynki poprawi Sig. Zakazenie ustgpi,
a pecherz moczowy jeszcze w okresie dojrzewania rozwinie sie. Chciafaby, aby
dziewczynka skorczyfa szkole zawodowg i zostaZa ekspedientkg. Na zerwanie meza
zZ nafogiem juz nie liczy. Wiele razy namawia/a go do podjecia proby leczenia, ale
on nie chce poddac sie terapii.

Najwigkszym marzeniem Pauliny i jej mamy jest samodzielne mieszkanie, bez
pijanego i stale awanturujgcego sie ojca. Na to jednak obecnie nie majg zadnych

Szans.

PRZYPADEK ANITY

Anita ma 11 lat. Choruje na silng alergie wziewng i pokarmowg. Choroba w jej
przypadku przejawia sie katarem siennym oraz zapaleniem spojowek oraz
rozlegfymi i mocno nasilonymi zmianami skérnymi. Zmiany te s¢ bardzo ucigzliwe:
swedzg jg, Sq takze Zrodfem kompleksow, bowiem sg bardzo nieestetyczne. Jak
twierdzi mama dziewczynki, ,,Anita jest ona uczulona niemal na wszystko™.

Rodzina dziewczynki jest pefna. Anita mieszka z rodzicami i starszym bratem.
Zajmujg duze czteropokojowe mieszkanie w nowoczesnym bloku w Zielonej Gorze.

Mieszkanie jest luksusowo wyposazone, czyste i gustownie urzgdzone. Anita ma do
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swojej dyspozycji wfasny pokoj wyposazony w komputer i sprzet audiowizualny.

Rodzice majg srednie wyksztafcenie. Oboje pracujg prowadzgc wspolnie
prywatng firme. Mimo, iZ praca zawodowa zabiera im wiele czasu, to starajg Sie nie
zaniedbywac dzieci. Tak dzielg sie obowigzkami zawodowymi, by ktorys z rodzicow
byZ w domu, gdy dzieci wracajg ze szkofy.

Poziom kulturalny rodziny jest wysoki. Zarowno rodzice jak i dzieci czesto
chodzg do kina, kilka razy do roku chodzg do teatru. Rodzice czytajg ksigzki, oraz
czasopisma. W telewizji oglgdajg przede wszystkim filmy popularno-naukowe na
kanale ,,Discovery”. Czas wolny cafa rodzina spedza aktywnie. Wszyscy uprawiajg
sporty: jazda na rowerze, p/ywanie, tenis ziemny, ¢wiczenia na sifowni. Ojciec
Anity wielokrotnie szkoli/ si¢ na kursach, ktore pozwolily mu zmieni¢ zawdd.
Rodzina obchodzi uroczyscie urodziny dzieci oraz swieta koscielne. Duzy zaséb
srodkdéw materialnych pozwala na realizacje zainteresowar dzieci. Anita, procz
uprawiania sportu, chodzi prywatnie na lekcje angielskiego i kdZko informatyczne.

Wiezi emocjonalne w rodzinie dziewczynki miedzy wszystkimi cz/onkami sg
silne. Anita czuje sie akceptowana i kochana. Lubi spedzac czas z rodzicami. W ich
postawach nie odczuwa w ogole przejawow surowosci, ale serdecznos¢
z umiarkowanym poziomem liberalizmu.

Rodzice starajg sie otaczac¢ Anite dyskretng kontrolg. Zwracajg jednak uwage
na to, by dziewczynka uczyfa si¢ samodzielnosci, by sama podejmowa‘a wazne dla
niej decyzje i samodzielnie prébowafa rozwigzywadé problemy. W razie niepowodzer
Anita zawsze moze liczy¢ na ich pomoc.

Kompetencje opiekuriczo-pielegnacyjne rodzicow nad chorym dzieckiem sg
bardzo duze. Majg gruntowng wiedze na temat choroby i stanu dziewczynki.
Informacje zdobyli od lekarzy oraz sami poszukiwali w literaturze naukowej.
Rodzice znajg przeciwwskazania zdrowotne dla corki i pomagajg jej ich
przestrzega¢. Pomocy dla dziecka szukajg u najlepszych specjalistow. Leczg jg
prywatnie, bo sta¢ ich na to.

Anita jest bardzo grzeczna, rozsgdna i zdaniem rodzicow choroba nie ma
najmniejszego wpfywu na jej zachowanie. Uczy si¢ bardzo dobrze i ucigzliwosci

choroby nie majg negatywnego wp/ywu na jej nauke. Jest pilna, staranna
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i dok/adna. Dotgd otrzymywafa swiadectwa z czerwonym paskiem.

Rodzice wierzg, ze Anita ukonczy studia. Nie precyzujg jednak jakie, bowiem
uwazajg, ze to ona sama musi zadecydowac. Anita nie ma jeszcze wyrobionego
zdania na ten temat. Sg pewni, ze w zyciu dorosfym coOrka osiggnie pelng
samodzielnos¢.

Dziewczynka jest samodzielna w zakresie samokontroli zdrowotnej
I samoobsfugi leczniczej. Wie, jakie czynniki s¢ dla niej szkodliwe, co wywo?uje
przykre objawy alergii. Sama stara si¢ unikac¢ alergenow, cho¢ z najwigkszym
trudem rezygnuje ze sfodyczy. Sama smaruje masciami zmienione chorobowo
miejsca oraz dozuje i zazywa lekarstwa. Jest dzieckiem spokojnym, opanowanym.
Ze swoimi problemami zwraca si¢ do rodzicéw zawsze uzyskujgc z ich strony
wsparcie i pomoc.

Dziewczynka jest takze bardzo samodzielna w czynnosciach zycia codziennego.
Sama dba o higiene osobistg i codzienng toalete. Ma w domu obowigzki, z ktorych
dobrze sie wywigzuje. Jest bardzo sumienna i pracowita. Ma wiele kolezanek,
z ktorymi utrzymuje stafe kontakty.

Rodzice twierdzg, ze w tej chwili choroba nie wywiera znaczgcego wpfywu na
zycie rodziny. Od kiedy wiedzg jakie alergeny uczulajgce dziewczynke, znacznie
fatwiej wyeliminowac¢ je z otoczenia i pozywienia. Choroba nie zaburza relacji
dziewczynki z bratem. Dzieci sq bardzo zzyte ze sobg i bardzo zgodne. Leczenie
Anity poch/fania znaczne kwoty pieniedzy. Jednak rodzina jest dobrze sytuowana
materialnie i nie stanowi to dla budzetu domowego powaznego obcigzenia.

Rodzice Anity znajdujg wsparcie ze strony krewnych. Majg takze przyjaciof, na

ktérych pomoc zawsze mogg liczy¢.

PRZYPADEK KAMILA

Kamil ma 13 lat. Choruje na nerczyce. Choroba cechuje si¢ znacznym
biafkomoczem i obnizeniem poziomu biaska w surowicy krwi, czemu towarzyszg
obrzeki, zaburzenia oddawania moczu oraz zmniejszenie ilosci  krgzgcej
w organizmie dziecka krwi. Chfopiec ma obnizong odpornos¢ na infekcje. Od

siedmiu lat kilka tygodni w roku spedza w szpitalu w Poznaniu.
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Kamil zyje w rodzinie pe/nej. Mieszka z rodzicami i mfodszym bratem.
Mieszkajg w Zielonej Gérze w bloku, w trzypokojowym mieszkaniu. Z rodzing
ponadto mieszka ciocia w podeszfym wieku, ktdra potrzebuje stafej pomocy rodziny,
ale jednoczesnie sama potrafi zajgé¢ sie dzieémi i pomoc rodzinie w wielu
czynnosciach zycia codziennego.

Matka ma wykszta/cenie podstawowe, nie pracuje, natomiast ojciec posiada
wyksztaZcenie zawodowe, pracuje na pe/nym etacie i w miare mozliwosci, stara Sie
pracowac w godzinach nadliczbowych, by uzupe/ni¢ skromny domowy budzet.

Wolny czas rodzina spedza aktywnie. Najchetniej wyjezdzajg za miasto: do lasu,
nad wode, do rodziny. Chetnie odwiedzajg muzea, kosciofy i inne zabytki. Zarowno
dzieci jak i rodzice kilka razy w roku chodzg do kina. W telewizji rodzice oglgdajg
programy informacyjne oraz filmy fabularne, natomiast dzieci - bajki. Uroczyscie
obchodzone sg swigta koscielne.

Wiezi w rodzinie ksztaftujg sie na przecietnym poziomie. Kamil doznaje na co
dzien ze strony bliskich wiele przejawow serdecznosci, jednak matka jest wobec
niego jednoczesnie dos¢ surowa i kontrolujgca. Ojciec przejawia postawe liberalng
i prawie w ogole go nie kontroluje. Rodzice majg wysokie kompetencje opiekurnczo-
wychowawcze. Majg duzg wiedze na temat choroby syna. Sami starajg sie zdobyc¢
informacje o schorzeniu, uzyskujqg je takze od lekarzy. Znajqg i przestrzegajq zalecern
lekarskich dla Kamila.

Kamil jest niesmiafy, nerwowy, zamkniety w sobie. Czeste pobyty w szpitalu
I rozigka z rodzicami sprawifa, ze jest nieufny, ma wysoki poziom lgku. Najchetniej
przebywa w domu i bawi si¢ z bratem lub majsterkuje z ojcem. Bardzo chetnie
rysuje i maluje.

Chfopiec jest przecigtnym uczniem. Ma przejsciowe trudnosci w nauce, ktore
pojawiajg Sie na skutek dfuzszych absencji w szkole, kiedy przebywa w szpitalu.
Jednak z pomocg rodzicow dos¢ szybko i skutecznie nadrabia zaleg/osci.

Rodzice oczekujg, ze choroba w koncu ustgpi i ich syn bedzie zdrowym
dzieckiem. Kamil przejawia zdolnosci plastyczne, i zdaniem rodzicéw, modgiby
rozwija¢ sie w tym kierunku - skornczyé liceum plastyczne. W dorosfym Zyciu,

zdaniem rodzicow chfopiec usamodzielni sie.
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W leczeniu chfopca wazne jest ograniczenie wysifku i rygorystyczne
przestrzeganie diety. Kamil jednak ma kfopoty z samodzielnym przestrzeganiem
tych zalecen. Rodzice pilnujg go, ale jednoczesnie prébujg go usamodzielniac,
rozumiejgc, ze w szkole, czy na podworku sam musi o siebie zadbac.

W czynnosciach zycia codziennego Ch/opiec jest zupe/nie samodzielny. Ma wielu
kolegOw, jest lubianym dzieckiem.

Obecnie choroba nie ma juz tak duzego wp#ywu na rodzing, jak kilka lat temu.
Rodzina przezywafa kryzysy, z ktérymi uporafa si¢ samodzielnie. Teraz wszyscy
nauczyli sie zy¢ z chorobg, a ona, szczesliwie, jest uleczalna.

Rodzina nie uzyskuje wsparcia spofecznego ani od os6b prywatnych, ani od
instytucji. Pomoc finansowa sprowadzifa si¢ do czasowego otrzymywania zasizku
pielegnacyjnego oraz jednorazowej pomocy materialnej na leczenie chfopca

z zakfadu pracy ojca.

PRZYPADEK MARCINA

Marcin ma 11 lat. Ma torbiel podpajeczynkowg mdzdzku. Jest to wada
rozwojowa, uszkodzifa mozdzek, czego nastepstwem sqg asymetryczne ruchy dziecka,
szybka meczliwosé, zaburzenia rownowagi, okresowe pogorszenie sfuchu,
sprawnosci fizycznej oraz czeste bole gfowy.

Marcin mieszka z rodzicami. Rodzina zajmuje trzypokojowe mieszkanie w bloku
w Zielonej Gérze. Mieszkanie jest zadbane, czyste, przytulne. Marcin ma wfasny
pokoj. Chfopiec ma dwie dorosfe przyrodnie siostry (corki ojca z jego pierwszego
ma‘zenstwa), jednak nie utrzymuje z nimi zadnych kontaktéw.

Matka ma wyksztafcenie wyzsze - jest na wczesniejszej emeryturze ze wzgledu na
chorego syna, ojciec posiada wykszta‘cenie srednie i pracuje zawodowo.

Poziom kulturalny rodziny jest wysoki. W domu jest bardzo bogaty ksiegozbior.
Rodzina czesto chodzi do kina, teatru, filharmonii, za to swiadomie rezygnuje
z programow telewizyjnych. W telewizji na o0g6f rodzice oglgdajg tylko
,.Wiadomosci” a ,,zaoszczedzony” w ten sposéb czas spedzajg wspoélnie
z dzieckiem. Matka interesuje si¢ pedagogikg i psychologig, by mie¢ dobry kontakt

Z synem.
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Chfopca f#gczy z rodzicami bardzo silna wiez emocjonalna. Zwigzek miedzy
samymi rodzicami jest nieco sfabszy. Marcin ze strony rodzicéw, na co dzien
odczuwa wiele przejawdw serdecznosci, jednak jego rodzice sg bardzo stanowczy
I konsekwentni w postepowaniu z synem. Bojgc sie 0 jego stan i bezpieczenstwo
wyraznie wyznaczyli granice swobody, ktérych chfopiec samodzielnie, bez
trudnosci, czy buntu, przestrzega. Mimo tego, matka sprawuje nad ch/opcem silng
kontrole. Marcin lubi swéj dom, swojg rodzine. Dobrze si¢ czuje z rodzicami
I CZesto z nimi przebywa.

Wiedza rodzicow, zwfaszcza matki, na temat choroby syna jest bardzo duza.
Uzyskafa jg od lekarzy oraz dzieki samodzielnym poszukiwaniom w fachowej
literaturze. Rodzice wiedzg, jakie sytuacje mogqg zagrazac¢ synowi i starajg Sie go
przed nimi chroni¢, jednak starajg sie nie by¢ nadopiekuriczy, nie chcg ograniczac
lub hamowac¢ samodzielnosci Marcina. Rodzice nie sg¢ zadowoleni z efektoéw
leczenia syna. Nie chcg rozmawia¢ na temat jego przyszfosci, bo obawiajg sie, zZe
jego stan bedzie sie stale pogarszal.

Marcin jest bardzo refleksyjny i bardzo dojrzaty jak na swoj wiek. By¢ moze jest
to wynikiem tego, iz ma starszych niz jego rowiesnicy rodzicow, nie bez znaczenia
jest zapewne fakt wystepowania powaznej choroby.

Mimo powaznej choroby mézgu Marcin osigga dobre wyniki w nauce. Lubi sie
uczyé, jest ambitny. Swiadectwa otrzymuje zawsze z wyréznieniem. Startowal
z powodzeniem w konkursach matematycznym i recytatorskim.

Rodzice Marcina tak starajg Si¢ z nim postepowacé, by mimo choroby by?
w miare mozliwosci samodzielny. | rzeczywiscie w czynnosciach zycia codziennego
chfopiec radzi sobie sam. Ma stafe obowigzki w domu, z ktorych tez sie poprawnie
wywigzuje.

Ma wielu kolegobw i mimo tego, zZe nie moze uczestniczy¢ we wszystkich
zabawach w szkole i na podwdrku, to jest lubianym dzieckiem i mimo choroby nie
jest osamotniony. Cieszy sie szacunkiem wsrod dzieci, zosta/ wybrany
przewodniczgcym klasy.

W zakresie zalecen lekarskich jest mafo samodzielny. Trudnosci przysparza mu

rehabilitacja ruchowa, rezygnacja ze stodyczy, ochrona przed urazem g/owy.
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Rodzice starajg sie zapewnic¢ synowi normalne warunki rozwojowe. Cho¢ matka
zmuszona byfa ze wzgledu na stan ch/opca zrezygnowac z pracy, to starajg Sie, by
Zycie rodziny nie by/o podporzgdkowane chorobie. Ojciec wzigf na swoje barki
utrzymanie rodziny. Choroba ponadto w bardzo duzym stopniu obcigza domowy
budzet, bowiem chfopiec jest leczony prywatnie. Rodzice poszukujg tez ratunku
w homeopatii, medycynie niekonwencjonalnej -a to takze pochfania duze kwoty
pienigzne.

Rodzice nie otrzymujg wsparcia od dalszej rodziny, jakichkolwiek instytucji, czy
specjalistow. Matka zaangazowaf/a sie¢ w dziafalnos¢ stowarzyszenia, ktore skupia
rodzicow dzieci niepefnosprawnych. | cho¢ sama nie uzyskuje tam zadnej pomocy
dla Marcina, siebie, czy cafej rodziny, to z racji swego wyksztafcenia z satysfakcjg

udziela porad prawnych innym potrzebujgcym rodzicom.

W rodzinach, w ktorych potozenie chorych dzieci okreslono jako sytuacje
dazenia rodziny do jego usamodzielnienia ustalono nastepujace fakty:

— W wigkszosci przypadkow rodziny byty petne. Cho¢ w tej grupie znalazty sig¢
takze niepetne rodziny: poétsieroce, rozbita (pobyt ojca w wiezieniu) i samotnej,
niezame¢znej matki.

— Warunki materialne rodzin byly zréznicowane. Znalazty sie tu zarowno
rodziny, ktére zyty w warunkach luksusowych, jak i takie, w ktérych trudno byto
zabezpieczy¢ najwazniejsze potrzeby cztonkow. Wiekszo$¢ oceniata swe warunki
materialne jako przecietne. W wigkszosci rodzin domowy budzet byt znacznie
obcigzony przez wydatki zwigzane z leczeniem i rehabilitacja dzieci.

— Relacje emocjonalne rodzicow badanych dzieci réznity sie miedzy soba.
Jednak w badanych rodzinach wiekszo$¢ matzenstw taczyty satysfakcjonujace
wiezi emocjonalne. W tej grupie znalazty sie réwniez takie, ktdrych wiezi
emocjonalne byty bardzo ostabione, lub, jak w jednym przypadku, nie istniaty
w ogole.

— Poziom kultury rodzin byt takze zréznicowany, jednak wszystkie rodziny
z wiekszym lub mniejszym zaangazowaniem staraty si¢ aktywnie, wartosciowo

spedzac¢ wolny czas. Udziat rodzin w korzystaniu z instytucji kultury wyznaczata
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sytuacja materialna.

— Wyksztatcenie rodzicow ksztattowato si¢ od podstawowego do wyzszego.
W tej grupie rodzicéw byli zaréwno rencisci, emeryci, bezrobotni, osoby
zatrudnione w handlu i ustugach, urzednicy, wtasciciele firm oraz naukowcy.

— Postawy wychowawcze rodzicow charakteryzowaty sie, poza pojedynczymi
sytuacjami, akceptacja dzieci, wspieraniem ich samodzielnosci 1 inicjatywy,
otaczaniem niewielka, dyskretng kontrolg. W postawach dominowaty serdecznosé¢
I liberalizm.

— Rodzice dbali o stan zdrowia dzieci, potrafili odpowiednio reagowac¢ na
ewentualne napady chorobowe lub zaostrzenia choroby. W wigkszosci mieli
wysokie kompetencje opiekuncze i pielegnacyjne, co w potaczeniu z duzym
zakresem wiedzy na temat stanu dzieci prowadzito do zapewnienia im wiasciwych
warunkow.

— Rodzice czynili wysitki, by pod kazdym wzgledem usamodzielnia¢ swe chore
dzieci. Motywowali je do pracy, nagradzali za odnoszone sukcesy, wspierali je
w dazeniu do samodzielnosci. Zdawali sobie sprawe, ze usamodzielnianie dziecka
jest jednym z najwazniejszych zadan wychowawczych, bowiem tylko
samodzielnos¢ i samowystarczalnos¢ ich chorych dzieci pozwoli im w przysziosci
by¢ niezaleznymi, twdrczymi, aktywnymi.

— Poza jednym wyjatkiem, rodzice oczekiwali, ze ich chore dzieci w zyciu
dorostym osiaggng petlng samodzielnos¢ 1 niezaleznos¢. O  przysziosé
niepelnosprawnego ruchowo syna bata sie¢ matka, ktéra uwaza, ze chtopiec
w przysztosci bedzie mieszkat z nig lub starsza siostra. Jest jednak przekonana, ze
chtopiec bedzie w stanie zdoby¢ wysokie kwalifikacje i pracowac¢ zawodowo.
Wiekszos¢ rodzicow oczekiwato, ze dzieci ukoncza studia, kilku chciatoby, by
dziecko uzyskato matur¢ (sa to rodzice legitymujacy sie podstawowym lub
zawodowym wyksztatceniem). Rodzice dwojga dzieci nie zastanawiaja Si¢ jeszcze
nad wyksztatceniem i praca zawodowga dzieci.

— Wigkszos¢ rodzin wskazywato na potrzebe wsparcia psychoemocjonalnego
I materialnego. Wsparcie psychiczne najczesciej udzielane byto przez krewnych lub

przyjaciot, natomiast wsparcia materialnego nie otrzymuja. W skrajnie trudnej
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sytuacji byta rodzina samotnej matki, wychowujacej siedmioro dzieci, ktora, procz
niewielkiego zasitku z MOPS, nie otrzymywata od nikogo zadnej pomocy. W tej
grupie znalazly sie takze rodziny, ktore byty niezalezne pod kazdym wzgledem i nie

potrzebowaty zadnego wsparcia.

Konsekwencja wymienionych wyzej postaw i zachowan rodzicow oraz
stwarzanych przez nich warunkow byta specyficzna sytuacja dzieci. Wyraznie
zarysowaly sie¢ nastepujace jej aspekty:

— Dzieci zyty w rodzinach o zréznicowanej strukturze. Wiekszos¢ z nich
pochodzita z rodzin petnych, jednakze w badanej grupie znalazto si¢ czworo dzieci
z rodzin niepetnych. W tych rodzinach w dwdch przypadkach ojcowie dzieci nie
zyli, w jednym przypadku ojciec przebywat w zakladzie karnym i w jednym -
dziecko zyto z niezamezng matka i w ogole nie znato swojego ojca.

— Warunki bytowe, w jakich zyly dzieci, znaczaco si¢ migdzy sobg roznity. Ich
potrzeby materialne byly zaspokajane w réznym stopniu. Wyznaczata je sytuacja
materialna, w ktorej znajdowata si¢ cala rodzina.

— Wszystkie dzieci odczuwaty ze strony matek mitos¢, akceptacje, troske oraz
zainteresowanie. Dzieci byly z nimi bardzo silnie zwigzane emocjonalnie.
Natomiast posrod dzieci z rodzin petnych szescioro nie odczuwato zainteresowania
wlasng osobg ze strony ojcow, a w jednym przypadku relacje emocjonalne
nacechowane byty wzajemng wrogoscia.

— Dzieci w aktywny i wartosciowy sposob spedzaty czas wolny. Niektore z nich
uczestniczyty w zajeciach pozalekcyjnych, inne - rozwijaly swe zainteresowania
w domu z udziatem rodzicow lub samodzielnie. Kilkoro systematycznie
uczeszczato z rodzicami do kina, teatru, muzeum, filharmonii.

— Potrzeby zdrowotne i opiekuncze dzieci byly zaspokajane w sposob
prawidiowy.

— Woszystkie dzieci bytly catkowicie samodzielne w zakresie czynnosci zycia
codziennego. Miaty duzo swobody. Samodzielnie mogty decydowac o istotnych dla
siebie sprawach, o ile te, nie byty przeciwwskazane zdrowotnie. Wszystkie dzieci

dobrze znaty zalecenia lekarskie i przeciwwskazania, lecz niektérym z nich
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przestrzeganie ich ciagle jeszcze przychodzito z trudnosciami.

— Dzieci mialy wysoka samoocene¢ i wiare w samodzielne pokonywanie
pojawiajacych sie na ich drodze trudnosci.

— Najlepszym wsparciem dla dzieci byty ich rodziny, a szczeg6lnie matki.

Podsumowujac mozna uznaé¢, ze w sytuacje chorych dzieci, ktorych rodziny
dazyty do ich usamodzielnienia, byly pod wieloma wzgledami zréznicowane.
Wyrézniono jednak w nich dwa wspolne syndromy: sprzyjajacy klimat
emocjonalny (poza jednym wyjatkiem w opisanej wyzej rodzinie Pauliny), istnienie
warunkow umozliwiajacych rozwdj samodzielnosci chorego dziecka. Rodzicow
wyroOzniala tzw. aktywna akceptacja chorego dziecka (Formanskil998a, s. 343)
polegajaca na mobilizacji sit fizycznych i psychicznych oraz nastawienie na
pokonywanie trudnosci. Rodzicow tych w wigkszosci charakteryzowata
umiejetnos¢, ktorag M. Koscielska (1995, s. 63) nazwata ,,mysleniem sercem”.
Obdarzajac swoje dziecko uczuciem, rodzice, poza nielicznymi przypadkami, starali
sie wyrazac je w sposob najbardziej korzystny dla dzieci. Bedac wrazliwymi na ich
potrzeby i czynigc wysitki, by stworzy¢ mozliwie najlepsze warunki rozwojowe,
starali si¢ nie zapomina¢ o swoich potrzebach. Nie pozwalali, by problemy

zdrowotne zdominowaty zycie catej rodziny.

2. Dziecko w sytuacji opieki bez zaangazowania emocjonalnego

rodzicow

W literaturze przedmiotu istnieje wiele odmiennych definicji opieki. Niektore
z nich utozsamiajg jg z dziataniami interwencyjnymi o charakterze pomocy lub
ratownictwa (Kaminski 1974, Szewczuk 1991, Muszynski 1991). Inne tacza opieke
z wychowaniem lub dziatalnoscia wychowawcza (J. Pieter 1966, R. Wroczynski
1974, J. Maciaszkowa 1991). Trzecie podejscie do problematyki opieki
charakteryzuje ja jako proces zaspokajania swoistych potrzeb podopiecznych
(Czapow 1993, Dabrowski 1995, Trempata 1997). W tym ujeciu opieka to

podejmowanie swiadomych czynnosci w sytuacjach, w ktorych osoba nie potrafi
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lub nie ma dostatecznych warunkdw i zasobu sit, by cho¢ w podstawowym zakresie
zaspokoi¢ swe potrzeby psychofizyczne (Trempata 1997, s. 479).

Zdaniem Czapowa (1997, s. 480) opieka nad dzieckiem powinna sprowadzac sie
do dostarczenia dziecku pozywienia, ubrania, pomieszczenia oraz ochrony zycia
I zdrowia oraz podjecia staran majacych na celu zapewnienie dziecku odpowiedniej
rozrywki oraz satysfakcji z roznorodnych kontaktéw spotecznych. Nalezy dodac, iz
opieka nad dzieckiem przewlekle chorym jest znacznie trudniejsza niz wobec
dziecka zdrowego, bowiem musi by¢ wzbogacona o walory pielggnacyjne. Zdaniem
A. Maciarz (1998a, s. 39) najwazniejsze czynnosci opiekunczo-pielggnacyjne
wobec chorego dziecka to:

- zapewnienie dziecku opieki i pomocy lekarzy specjalistow oraz stosowanie si¢

do ich zalecen,

- zaopatrzenie dziecka w zalecane leki i inne $rodki oraz odpowiednie ich

stosowanie,
- zapewnienie dziecku wiasciwej diety, warunkow wypoczynku, snu, nauki
i zabawy (z uwzglednieniem jego mozliwosci wysitkowych),

- state czuwanie nad samopoczuciem dziecka i udzielanie mu witasciwej pomocy
w czasie atakOw chorobowych,

- jak najpelniejsze zaspokajanie potrzeb psychoemocjonalnych dziecka
I okazywanie mu psychicznego wsparcia w chwilach cierpienia i bélu.

Rodzice, ktorzy nie potrafig zaakceptowac choroby dziecka i, ktérego obecnos¢
sprawia im bdl, maja niejednokrotnie znaczace trudnosci realizacji ostatniej
z wymienionych czynnosci. Nie potrafig wejs¢ w glebsze relacje emocjonalne ze
swym dzieckiem, przez co nie moga poznac, a tym samym zaspokoi¢ jego potrzeb
psychoemocjonalnych. Ze wzgledu na koniecznos¢ wigkszej opieki, nastgpuje
niekiedy mechaniczne przystosowanie si¢ do wypetniania obowiazkéw. Zachowuja
poczucie obowigzku i odpowiedzialnosci rodzicielskiej, jednak odcinaja si¢ od
chorego dziecka jako osoby. Traktuja je wylgcznie jako przedmiot zabiegow
opiekunczo-pielggnacyjnych, a niekiedy takze rehabilitacyjnych, koncentrujac sie
wylacznie na zadaniach (Koscielska 1995, s. 92). Wykonywanie tych czynnosci

daje im poczucie normalnosci, bo czynig przeciez to, co czyni¢ powinni. Te same
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zabiegi wykonuja przeciez takze inni rodzice chorych dzieci. W niektdrych
przypadkach czynnosci te nabierajg charakteru rytualizacji (Formanski 1998a,
s. 342), ktéra pozwala im na obnizenie napi¢cia emocjonalnego. Rytuaty
w wykonywaniu czynnosci pielggnacyjnych wobec chorego dziecka i ich
niezmiennos¢ pozwala przewidywac z gory wszelkie elementy dziatan, co zwieksza
w rodzicach poczucie bezpieczenstwa.

Brak zaangazowania emocjonalnego rodzicow w czynnosci pielegnacyjno-
opiekuncze wobec chorego dziecka, zwigzane z niemoznoscig zaakceptowania
stanu dziecka, sa dla niego wysoce niekorzystne. Badania wielu autorow (Tyszkowa
1964, Szafranek 1977, Rostowski 1990) wskazuja, iz ostabienie lub brak wigzi

emocjonalnej dziecka z rodzicami moze prowadzi¢ do:

zaburzenia poczucia bezpieczenstwa,

pojawienia si¢ silnych reakcji lekowych,

rozwoju zaburzen emocjonalnych,

zanizonej samooceny,

nieumiejetnos¢ nawigzywania i podtrzymywania kontaktow spotecznych

I emocjonalnych,

agresywnych i antyspotecznych zachowan,

- trudnosci adaptacyjnych w srodowisku,

- trudnosci w nauce.

Ostabione wi¢zi emocjonalne z rodzicami utrudniajg dzieciom zmaganie Si¢
z trudnosciami. Ma to szczegOlne znaczenie dla dzieci, ktore zmagaja Sie
z uciazliwosciami choroby, leczenia i rehabilitacji, przebywajg wielokrotnie
w placéwkach leczniczych. Dzieci te gorzej znoszg trudy leczenia, pobyty
w szpitalach i sanatoriach. Z duzymi oporami poddaja sie zabiegom i zaleceniom

lekarzy. Rokowanie w ich leczeniu jest mniej pomysine.

Wyniki badan prowadzonych przez autorke pozwolity stwierdzi¢, iz w sytuacji
opieki bez zaangazowania emocjonalnego w badanej grupie byto 7 dzieci

chorujacych na: epilepsje, astme, przepukling oponowo-rdzeniowa, wrodzone wady
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serca. Ponizsze opisy przypadkow sa ilustracja potozenia dzieci w sytuacji opieki

bez zaangazowania emocjonalnego.

Przypadki dzieci w sytuacji opieki bez zaangazowania emocjonalnego

PRZYPADEK MACIEJA

Maciej ma 11 lat. Ma przepukling oponowo-rdzeniowg i wodogfowie, co jest
przyczyng niepefnosprawnosci ruchowej. Dolna czes¢ ciafa jest sparalizowana.

Rodzice ch/opca sg po rozwodzie. Maciek widuje si¢ z ojcem bardzo rzadko (nie
Czesciej niz raz w roku), mimo faktu, iz ojciec mieszka w tym samym miescie i nie
ma zadnych przeszkod, by kontakty te by#y czestsze. Maciek ma starszego brata.
Matka od wielu lat Zyje w konkubinacie. Chfopcy nie tyle akceptujg partnera matki,
co raczej tolerujg. W rozmowie Maciek wyraza sie¢ 0 nim oschle ,,opiekun™.
Wszyscy zajmujg bardzo mafe dwupokojowe mieszkanie z ,,ciemng kuchnig”
w bloku w Zielonej Gérze.

Matka ma srednie wyksztaZcenie. Nie pracuje zawodowo. Czas wolny wszyscy
domownicy spedzajg przed telewizorem, oglgdajg najchetniej teleturnieje i seriale.
Czionkowie rodziny nie czytajq ksigzek, prasy, nie odwiedzajg instytucji kultury.

Rodzineg charakteryzujg bardzo sfabe wiezi emocjonalne miedzy jej cztonkami.
Zwigzek emocjonalny Macka z matkg jest sfaby, z opiekunem - bardzo sfaby,
natomiast z ojcem - nie istnieje zupe/nie (matka twierdzi, ze ojciec nie akceptuje
Macka i jego niepe/nosprawnosci i wstydzi si¢ go). Rowniez sfaba jest wigz miedzy
matkg a jej konkubentem.

Postawy matki i opiekuna wobec Macka sg podobne. Charakteryzujg sie
wysokim poziomem surowosci, ch/fopiec w ogdéle nie doznaje przejawdw
serdecznosci.. Nie poswiecajg mu swojej uwagi, nie probujg poznaé i zrozumieé
jego problemow.

Wiedza matki na temat choroby nie jest duza. Zna jej objawy, ale nic nie wie
0 przyczynach. Jezyk, jakim sie posfuguje, omawiajgC zagadnienia zwigzane
z chorobg, jest nieadekwatny (np. ,,Maciek urodzif si¢ z dziurg w kregostupie™).

Matka zna zalecenia lekarskie i przeciwwskazania zdrowotne. Jej zdaniem opieka
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nad synem jest bardzo ucigzliwa. Maciek nie kontroluje potrzeb fizjologicznych.
Wymaga zak/adania ,,pamperséw’, mycia go (sam nie potrafi wejs¢ do wanny).
Chiopiec jest otyly i bardzo duzym problemem jest wychodzenie z dzieckiem na
dwér (rodzina mieszka na 1 pietrze). Ani matka, ktéra ma duzo wolnego czasu ani
opiekun Macka nie podejmujg zadnych préb, by urozmaici¢, uatrakcyjnié
monotonne zycie ch/fopca. Poza szkolg chiopiec caly czas spedza w domu. Jest
znudzony i bardzo bierny.

Choroba i, bedgca jej konsekwencjg, niepefnosprawnosé¢, oraz postawa
rodzicow i opiekuna wobec chfopca sprawify, ze Maciek znalaz/ si¢ w bardzo
trudnym pofozeniu. Jest osamotniony. Nie odczuwa na co dziexn zainteresowania
swoim stanem, swoimi problemami ze strony najblizszych. Ma poczucie, ze
czynnosci pielegnacyjne, jakie wykonujg przy nim domownicy sg czynione tylko
Zz poczucia obowigzku. Wie, zZe jest dla rodziny ciezarem. Ogarnia o
beznadziejnosé, biernosé i smutek. Walczgc z tg sytuacjg, buntujgc sie przeciw niej,
zaczgf sprawiaé duze problemy wychowawcze. Sta/ sie krngbrny i, uparty. Chciafby
by¢ stale w centrum zainteresowania. Jest jednak bardzo przykry dla swojego
otoczenia i swym zachowaniem caly czas wszystkich do siebie zraza. Nie ma
zadnych kolezanek ani kolegow, w szkole jest nielubiany przez dzieci i nauczycieli.
By¢ moze dlatego nie lubi szkoy, nie chce do niej uczeszczaé, nie chce sie uczyé,
stale si¢ buntuje. Ma sfabe oceny, cho¢ mimo wodog/owia jest sprawny
intelektualnie. W domu nikt nie pomaga mu w nauce, nikt go do niej nie motywuje,
nikt nie interesuje si¢ jego postepami, czy ocenami.

Chfopiec jest zupefnie niesamodzielny w czynnosciach Zzycia codziennego.
Przyczyng jest niepe/nosprawnos¢ ruchowa. Buntuje sie jednak, gdy ktokolwiek
chce nakfoni¢ go do samodzielnego wykonywania prostych, dostepnych dla niego
czynnosci. Stopierz jego samokontroli zdrowotnej i samoobsfugi leczniczej jest
bardzo niski. Nie potrafi zadba¢ o odpowiednie ubranie, nie potrafi zmierzy¢
temperatury, nie potrafi rezygnowac z produktéw zywnosciowych, ktore nie sg dla
niego zalecane, buntuje sie przed rehabilitacjg ruchowg, nie éwiczy w domu, nie

chce ¢wiczy¢ na zajeciach w szkole.
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Matka wie, ze stan dziecka jest powazny i bedzie sie stale pogarszafZ (lekarze po
narodzinach dziecka nie rokowali dfugiego przezycia). Przyszig nauke i prace
matka upatruje wyfgcznie w pracy z komputerem. Jednak Maciek nie wykazuje
zadnego nim zainteresowania i nie umie go obsfugiwaé, mimo, ze ma taki sprzet
w domu.

Choroba wywiera duzy wpfyw na zZycie rodziny. Jest dla jej czfionkow duzym
obcigzeniem, poniewaz Maciek jest niesamodzielny. Jest duzy i otyly i praca przy
pielegnacji jest ciezka fizycznie. W bardzo duzym stopniu obcigzony jest domowy
budzet. Najwigksze kwoty pochfaniajq ,,pampersy”, ktére sq dofinansowane tylko w
niewielkiej czesci. Sytuacja materialna rodziny jest bardzo trudna.

Oparciem dla rodziny jest brat matki. On udziela jej pomocy emocjonalnej
i finansowe] Natomiast zZadnego wsparcia rodzina nie otrzymuje ze strony
jakichkolwiek instytucji, czy specjalistbw. W przypadku tej rodziny, jest duza
potrzeba pomocy materialnej, jednakze najpilniejsza wydaje sie by¢é potrzeba

pomocy psychologicznej dla Macka.

PRZYPADEK RADKA

Radek ma 13 lat. Choruje na astme oskrzelowg. Miewa czeste dusznosci,
szczegoOlnie w okresie wiosenno-letnim, kiedy pylg drzewa i trawy.

Radek mieszka z rodzicami oraz starszg, dorosig juz siostrg. Zajmujg
trzypokojowe mieszkanie na osiedlu w Zielonej Gorze. Oboje rodzice majg
wyksztafcenie zawodowe. Pracujg prowadzgc wspoélnie osiedlowy sklepik
spozywczy. Bardzo ma/o czasu przebywajg w domu. Pracujg od rana do pdznych
godzin wieczornych.

Poziom kulturalny rodziny jest niski. Rodzice zajeci pracg nie czytajg prasy,
ksigzek. Takze Radek nie wykazuje zainteresowania czytelnictwem. Czas wolny
rodzina spedza przed telewizorem (teleturnieje, seriale, bajki).

Chiopca #gczg z rodzicami sfabe wiezi emocjonalne. Takze sfaba jest wiez Radka
z siostrg. Rodzice niewiele wiedzg na temat syna.

Kontrola Rodzicow nad Radkiem jest bardzo sfaba. Niemalze nie widujg go

w ciggu dnia. Chfopiec, na 0gdé/, jesli czegos potrzebuje, idzie do rodzicow do
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sklepu, ale nie lubi tam przesiadywac. Po szkole spedza czas sam w domu siedzgc
przed komputerem. Najczesciej korzysta wéwczas z internetu lub gra. Czasami
przychodzg do niego koledzy. Rodzice nie orientujg sie, co chfopiec robi pod ich
nieobecnos¢.

Wiedza na temat choroby nie jest duza. Rodzice nie znajg podstawowej
terminologii dotyczgcej schorzenia. Samg chorobe opisujg w sposob bardzo
uproszczony, niepe/ny. Znajg jednak podstawowe zalecenia lekarskie dla Radka
I starajq sie ich przestrzegac¢. Czuwajq, by kontakty z lekarzem by/y systematyczne.

Od czasu wystgpienia choroby Radek staf sig¢ ostrozny. Boi sie wysiZku
fizycznego (to moze wywofaé¢ atak), unika wielu sytuacji. Stal sie spokojnym
domatorem.

Chfopiec uczy sie bardzo sfabo. W kazdej mozliwej sytuacji wykorzystuje swojg
chorobe. Zwalnia sie sam ze szko#y, mowigc, ze Zle sie czuje, cho¢ potem okazuje
Sig¢, ze to nieprawda. Z tego wzgledu ma wiele nieobecnosci w szkole i bardzo duzo
zaleg/osci. Pomocy w nauce udziela mu starsza siostra, ale jest ona
niewystarczajgca.

Rodzice nie sg zadowoleni z dotychczasowych efektow leczenia. Ich zdaniem
choroba jest bardzo nasilona. Chcieliby, aby syn skorczy? technikum samochodowe,
cho¢ do korca nie wiedzg, czy chorujgc na astme, mogiby byé mechanikiem.
Obawiajq si¢ tez, ze syn uczy sie¢ zbyt stabo, aby skornczy¢ takg szkofe. Nie wiedzg,
czy choroba moze mu utrudnié usamodzielnienie si¢ w przysz/osci.

Chfopiec jest samodzielny w zakresie samokontroli zdrowotnej i samoobs?ugi
leczniczej. Sam unika niebezpiecznych czynnikdw, samodzielnie, systematycznie
wykonuje inhalacje i przyjmuje leki. Jest tez samodzielny w czynnosciach zycia
codziennego. Samodzielnie wykonuje codzienng toalete, dobrze wywigzuje sie ze
swoich obowigzkow domowych.

Czionkowie rodziny nie doswiadczajg bezposrednio wpfywu choroby na zycie
pozostafych jej cztonkdéw. Duzym obcigzeniem dla rodziny sg wydatki zwigzane
z leczeniem Radka.

Rodzina nie odczuwa wsparcia spofecznego, ale nigdy tez o to nie zabiega/a.
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PRZYPADEK SANDRY

Sandra ma 11 lat. Cierpi na wrodzong wade serca. Choroba przejawia si¢
Czestymi stanami z/ego samopoczucia, ktérego symptomami sg silne dolegliwosci
bolowe w klatce piersiowej, silne dusznosci, osfabienie.

Dziewczynka mieszka wspdélnie z rodzicami i mfodszym rodzenstwem - dwiema
siostrami i bratem oraz dziadkiem. Cafa rodzina zamieszkuje 2-pokojowe
mieszkanie w wiezowcu na jednym z zielonogorskich osiedli.

Rodzice majg wyksztafcenie zawodowe. Ojciec pracuje zawodowo, jest
pracownikiem fizycznym. Matka jest na urlopie wychowawczym.

Rodzineg charakteryzuje bardzo niski poziom kulturalny. Jezyk, jakim posfugujg
si¢ rodzice, jest bardzo ubogi, pefen bfedow stylistycznych i gramatycznych.
W rodzinie nie czyta sie w ogoéle prasy ani ksigzek. Rodzina nie spedza aktywnie
czasu wolnego. Sandra nigdy nie wychodzi wspolnie z rodzicami i rodzesstwem na
spacery, rodzina nie korzysta z zadnych instytucji ani dobr kultury. Czas wolny mija
przed telewizorem. Dzieci najchetniej oglgdajg bajki, matka, jak sama mowi: ,,byle
co, co tam sie wigczy, ale najlepiej to seriale”. Rodzina obchodzi Swieta Bozego
Narodzenia oraz Wielkanoc.

Sandre z rodzicami i rodzenstwem Zgczg sfabe wigzi emocjonalne. Sfaba wigz
charakteryzuje takze zwigzek jej rodzicow.

W stosunku do dziewczynki oboje rodzice przejawiajg niski poziom serdecznosci.
W ich postawach zarysowuje si¢ wysoki poziom liberalizmu. Kontrola obojga
rodzicow nad dziewczynkg jest niewielka. Ze wzgledu na bardzo z#y stan zdrowia,
dziadek Sandry, zamieszkujgcy wspdlnie z rodzing, nie uczestniczy w procesie
wychowywania dzieci.

Poziom wiedzy rodzicobw o chorobie jest zenujgco niski. Rodzice nie majg
podstawowych informacji o stanie dziewczynki, nie potrafig rozmawiaé o stanie
dziecka nawet przy uzyciu potocznej terminologii. Nie znajg przyczyn ani skutkow
choroby. Nie potrafig dokfadnie opisa¢ objawdw chorobowych. Rodzice nie
wykazujg zgdnej inicjatywy, aby poszerzy¢ swoje kompetencje w tym zakresie. Nie
odczuwajg takiej potrzeby. Wiedza, ze Sandra powinna unika¢ wysifku fizycznego

oraz ma przyjmowac leki, zupe/nie im wystarcza.
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Sandra jest dziewczynkg nadpobudliwg. W szkole otrzymuje sfabe oceny, ma
trudnosci z opanowaniem materiafu,, ale trudno stwierdzié, czy jest to wynikiem
choroby, czy tez mafych mozliwosci intelektualnych i ograniczonej stymulacji
w domu. Dziewczynka nie otrzymuje pomocy w nauce ze strony rodzicow. Ci nie
interesujg Sie sfabymi postepami w nauce, nie przywigzujg wagi do sfabych
wynikow.

Rodzice uwazajg, ze choroba dziewczynki jest cigzka. Matka chciaZaby, aby
corka w przysziosci wykonywafa lekkg prace, najlepiej, jak to okresla, by ,,siedziafa
za biurkiem”. Ich zdaniem cérka nie ma zadnych zainteresowasi, wiec oni nie muszg
troszczy¢ sie o te sfere rozwoju dziecka. Rodzice majg nadzieje, ze dziewczynka
w zyciu dorosfym osiggnie pefng samodzielnos¢.

Dziewczynka nie kontroluje samodzielnie swego stanu i wbrew zaleceniom
lekarskim nie ogranicza aktywnosci fizycznej. Po wyczerpujgcym dniu pfacze, ze zle
sie czuje i odczuwa silne bdle. Rodzice czesto zwracajg jej uwage, by odpoczywala,
ale Sandra na te uwago w ogéle nie reaguje.

Sandra jest samodzielna w czynnosciach Zycia codziennego. Nie ma stafych
obowigzkdéw w domu, ale chetnie pomaga. Sama robi zakupy, zafatwia sprawy na
poczcie. Ma wiele kolezanek, jest lubiana przez dzieci.

Zdaniem rodzicow choroba nie ma znaczgcego wpfywu na zycie rodziny.

PRZYPADEK NATALII

Natalia ma 13 lat. Ma nadczynnosé tarczycy i alergie. Tarczyca jest wyraznie
powigkszona.  Spowodowane  zaburzenia  hormonalne  manifestujg  sie
nadpobudliwoscig | duzym Zaknieniem. Alergia objawia sie zmianami skérnymi
| katarem siennym.

Natalia mieszka z rodzicami i 3 siostrami. Jest w rodzinie najm/odsza. Rodzina
mieszka w domku jednorodzinnym na przedmiesciach Zielonej Géry. W domu jest
schludnie i czysto. Natalia ma wfasny pokadj.

Rodzice majg wyksztafcenie zawodowe. Matka jest na rencie, ojciec oficjalnie
bezrobotny - nierzadko wyjezdza do Niemiec, gdzie ,,na czarno” pracuje na

budowach.
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Poziom kulturalny rodziny jest niski. Wigkszos¢ wolnego czasu jej czfonkowie
spedzajg przed telewizorem oglgdajgc seriale. Nie korzystajg z instytucji kultury,
nie czytajq prasy, ani literatury.

Z obojgiem rodzicow Natalie #gczg sfabe wiezi emocjonalne. Takze zwigzek
miedzy rodzicami jest osfabiony. Silniejsze relacje {gczg dziewczynke z siostrami.
Natalia czuje sie w swej rodzinie dobrze, swobodnie, lecz mafo czasu spedza
z bliskimi.

W postawach rodzicow rysuje sie wysoki poziom liberalizmu. Natalia ze strony
rodzicéw wfasciwie nie odczuwa kontroli. Rodzice niewiele o niej wiedzg. Nie znajg
jej kolezanek, zainteresowar, nie orientujg sie dokfadnie w sytuacji szkolnej corki.
Dziewczynka duzo czasu spedza poza domem, nie informujgc na ogé/ rodzicow,
gdzie w tym czasie przebywa.

Rodzice maja niewielkie kompetencje w zakresie choroby. Niewielka jest ich
wiedza na jej temat. Nie sg wnikliwi, nie poszukujg informacji. Starajg Sie
systematycznie, wed/ug zalecern chodzi¢ z corkg do lekarzy. Nie wiedzg jednak i nie
interesujg sie tym, jakie sytuacje i czynniki sq dla corki przeciwwskazane
zdrowotnie. Uwazajg, ze jesli chodzi do lekarzy i przyjmuje leki, to wystarczy.

Natalia przez zmiany tarczycowe, ale takze alergiczne, jest nadpobudliwa,
nerwowa, rozkojarzona. Wszelkie czynnosci wykonuje szybko, chaotycznie
i niestarannie. Wiele czynnosci zaczyna jednoczesnie, wielu nie kosnczy. Jest
niesystematyczna.

Natalia uczy si¢ bardzo sfabo. Przyczyng tego sqg prawdopodobnie wymienione
wyzej skutki choréb oraz przyjmowane codziennie leki. Nie uzyskuje pomocy
w nauce w domu. Przechodzi z klasy do klasy uzyskujgc sfabe oceny, ale i jej,
i rodzicom to wystarcza. Natalia wie, ze zadowoli rodzicow, jesli skorczy szkofe
zawodowg.

Najwazniejsze zalecenia lekarskie dla dziewczynki, to systematyczne
przyjmowanie lekow i unikanie alergendéw. Obydwu przestrzega samodzielnie.
Natalia wykazuje duzg samodzielnos¢ takze w czynnosciach zycia codziennego, lecz
nie ma w domu stafych obowigzkow.

Choroba praktycznie nie ma wpfywu na Zzycie rodziny. Nie zaburza relacji
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miedzy jej czfonkami. Nie obcigza tez domowego budzetu. Zadne instytucje, czy
specjalisci nigdy nie oferowali pomocy rodzinie, ale tez rodzice dziewczynki nigdy

0 Nig nie zabiegali.

W rodzinach, w ktorych potozenie chorych dzieci okreslono jako sytuacje opieki
bez zaangazowania emocjonalnego ustalono nastegpujace fakty:

— W wigkszosci przypadkow byty to rodziny petne.

— Warunki materialne rodzin byty niezadowalajace. Niejednokrotnie brakowato
srodkow na zabezpieczenie podstawowych potrzeb ich czionkow.

— Rodziny charakteryzowaty si¢ mata spojnoscig. Rodzicow taczyty z dzie¢mi
dos¢ luzne wiezi emocjonalne. W kazdej rodzinie wi¢z matek z dzie¢mi byta nieco
silniejsza, niz ojcow z dzie¢mi. Relacje emocjonalne miedzy matzonkami
w wigkszosci rodzin byty ostabione.

— Poziom kultury rodzin byt niski. Rodzice legitymowali si¢ niskim
wyksztatceniem (najczesciej zawodowym). Nie mieli zadnych zainteresowan.
Rodziny nie korzystaty z instytucji kultury. Czas wolny spedzany byt w sposéb
bierny, najczesciej przed telewizorem.

— W postawach wychowawczych matek zarysowywat si¢ wyraznie wysoki
poziom surowosci. One tez czesciej kontrolowaty dzieci, jednak kontrola ta
dotyczyta przede wszystkim sfery zdrowotnej (przyjmowanie lekdw, wystgpowanie
symptomow chorobowych). Ojcowie czesciej prezentowali postawe liberalna.

— Rodzice nie byli zainteresowani sprawami dzieci, ich problemami. Nie znali
kolezanek i kolegdw. Takze do edukacji dzieci odnosili sie z dystansem. Nie dbali
0 systematyczny kontakt ze szkotg, nie komunikowali si¢ z wychowawcami dzieci.
Nie podejmowali zadnych wysitkdw, aby poprawi¢ ich sytuacje edukacyjna.

— Rodzice, a zwtaszcza matki staraty sie zabezpiecza¢ opiekuncze i zdrowotne
potrzeby dzieci, jednak ich niewielkie, a w dwoch przypadkach zenujgco niskie,
kompetencje w tym zakresie sprawialy, ze opieka ta byla sprawowana tylko
w niezbednym, najbardziej podstawowym zakresie. Zwracaly uwagg, ze czynnosci

opiekunczo-pielegnacyjne sa ucigzliwe, monotonne, czasochtonne. Czuty
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obowigzek i wykonywania, jednak czynity je bez giebszego zaangazowania
emocjonalnego.

— Rodzice nie przywigzywali szczegélnej wagi do usamodzielniania dzieci,
jednak ich mate zainteresowanie nimi sprawiato, ze w wigkszosci przypadkow
dzieci byly do$¢ samodzielne w czynnosciach zycia codziennego.

— Oczekiwania rodzicow, co do stanu zdrowia dzieci w przysztosci, byty bardzo
zroznicowane. Niektorzy rodzice oczekiwali poprawy, inni uwazali, ze stan zdrowia
ich dziecka pozostanie bez zmian, inni byli przygotowani nawet na jego
pogorszenie.

— Rodzice mieli niewysokie aspiracje edukacyjne zwigzane z przysztoscia dzieci.
W wigkszosci oczekiwali, ze dzieci zdobe¢da wyksztalcenie na poziomie
zawodowym. Tylko w jednym przypadku rodzice oczekiwali, ze dziecko uzyska
mature.

— Rodziny wymagaty wszechstronnego wsparcia: materialnego,
psychologicznego, wychowawczego, a takze w zakresie pogiebienia wiedzy
dotyczacej stanu zdrowia dzieci. Charakterystyczne jednak byto to, ze sami rodzice

mowili wytacznie o koniecznosci wsparcia finansowego.

Konsekwencja wymienionych wyzej postaw i zachowan rodzicOw oraz
stwarzanych przez nich warunkéw byta specyficzna sytuacja dzieci. Wyraznie
zarysowaly sie nastepujace jej aspekty:

— Wigkszos¢ dzieci wychowywata sie¢ w rodzinach pelnych, jedno dziecko
pochodzito z rodziny rozbitej (rozwdd rodzicow).

— Podstawowe potrzeby bytowe dzieci nie byly zaspokajane w zadowalajgcym
stopniu. Wynikato to z trudnych warunkow materialnych, w jakich zyty rodziny.

— Zaniedbana byta sfera emocjonalna dzieci. Chore dzieci taczyty z rodzicami
stabo rozwiniete wiezi emocjonalne. Zwigzek z matkami byt nieznacznie silniejszy
niz z ojcami. W atmosferze zycia rodzinnego dzieci odczuwaty chidd, relacje
z najblizszymi byty oschte, niepogtebione. Dzieci mialy poczucie osamotnienia.

— Dzieci nie mialy zadnych zainteresowan, pasji. Nie uczeszczaly na zajecia

dodatkowe. Niechetnie czytaty ksigzki. Do instytucji kultury uczeszczaty wytacznie
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wowczas, gdy wyjscia organizowane byty przez szkote. Czas wolny realizowany
byt biernie, przed telewizorem. Dzieci najchetniej ogladaty seriale, teleturnieje
I bajki. Warunki te nie sprzyjaty wzbogacaniu osobowosci dzieci.

— Dzieci odczuwaty brak serdecznosci ze strony rodzicéw. Ze swoimi
problemami pozostawiane byly same sobie. Nie mogty liczy¢ na rodzicow
w zakresie rozwigzywania problemow dotyczacych nauki, czy funkcjonowania
wsrdd innych dzieci.

— Potrzeby zdrowotne dzieci byty zaspokajane na najbardziej elementarnym
poziomie. Dzieci byty pod opieka lekarzy. Wiedza ich rodzicow na temat schorzen
byta bardzo nikla, co w konsekwencji przyczynialo si¢ do powstawania
niebezpiecznych sytuacji. Niektorzy rodzice bagatelizowali dolegliwosci bdlowe
dzieci, uznajac je za mato znaczace.

— Niektore dzieci miaty poczucie ,,bycia ciezarem” dla swoich bliskich.

— Dzieci byly samodzielne w czynnosciach zycia codziennego. Jedynym
wyjatkiem byt chiopiec, ktory sam nie chcial wykonywa¢ zadnych czynnosci
(nawet najprostszych), co byto przejawem jego buntu, i niemoznoscig pogodzenia
siec z wlasng sytuacja, a takze checig zwrocenia na siebie uwagi przez mato
zainteresowana jego problemami matke. W zakresie samokontroli zdrowotnej
I samoobstugi leczniczej dzieci nie wykazywaty samodzielnosci.

— Dzieci charakteryzowata niska samoocena, brak inicjatywy w podejmowaniu
dziatan wynikajace z braku wiary w mozliwos¢ samodzielnego pokonywania
trudnosci.

— Sytuacja szkolna dzieci byta zta. Wszystkie otrzymywaty stabe oceny i miaty
duze zalegtosci w nauce. Ze strony rodzicow, czy nauczycieli nie otrzymywaty
zadnej pomocy w tym zakresie.

— Dzieci obawiaty si¢ przysztosci. Nikt nie udzielat im pomocy

w pokonywaniu leku.

W rodzinach, w ktdrych potozenie dzieci okreslono mianem sytuacji opieki bez
zaangazowania emocjonalnego, rozpoznano w stosunku do chorych dzieci chtod

emocjonalny i dystans uczuciowy. Odczuwajac niedostatek uczuc¢ ze strony
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pozostatych cztonkow rodziny staraty sie roznymi sposobami przyciagna¢ ich
uwage. Wprawdzie rodzice starali sie wywigzywa¢ z podstawowych powinnosci w
zakresie opieki i pielegnacji dzieci, jednak relacje migdzy nimi nacechowane byty
obojetnoscig. Dzieci byty osamotnione w rodzinie. Mialy poczucie ,bycia

ciezarem” dla najblizszych.
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ROZDZIAL VI
Dziecko w centrum uwagi rodziny

Ostatnie dziesigciolecia zaowocowaly znaczaca zmiang pozycji dziecka
w rodzinie. F. Adamski (2002, s. 165) twierdzi, iz ,,przez cate wieki dziecko byto
wplecione w obowigzujacy system hierarchicznej zaleznosci rodzinnej i traktowane
przez rodzicow w sposob utylitarny”. Natomiast wspoéiczesng rodzine
charakteryzuje ogromne skoncentrowanie wysitkow rodzicow na dziecku (Bragiel
2000, s. 106). Z badan L. Dyczewskiego (2002, s. 32) wynika, iz dziecko jest
upragniong wartoscig Polakdéw. Zatem z peryferii zycia rodzinnego dziecko
przeszto do centrum wartosci rodzinnych (Adamski 2002, s. 166). Dziecko i jego
Swiat staty si¢ wartosciami samymi w sobie.

Wiegkszos¢  wspotczesnych  rodzicow, myslac nie tylko o obecnych
psychofizycznych potrzebach dziecka, ale takze o jego przysziosci, poswigca mu
wiele swego czasu. Rodzice dbaja 0 jego wszechstronny rozwdj, zdrowie, dobre
samopoczucie. Pozwalaja mu na wyrazanie swojego indywidualizmu, maja
liberalny stosunek do jego upodoban i aspiracji. Liczg si¢ z jego zdaniem.
Zmieniona pozycja dziecka manifestuje si¢ migdzy innymi
w bogatszych niz kiedy$ jego potrzebach materialnych, duchowych, a przede
wszystkim w pelniejszym stopniu ich zaspokajania. Zainteresowanie dzieckiem,
upodmiotowienie jego osoby, pozwala mu na odczucie swej godnosci, wartosci,
daje wiare we wilasne mozliwosci, pozwala na rozwinigcie samodzielnej
aktywnosci, a w zyciu dojrzatym - niezaleznosci.

Wystapienie u dziecka choroby o przewlektym charakterze, jest na 0got dla jego
rodzicéw silnym wstrzasem. Choroba i proces jej leczenia wywotujg zmiany
w dotychczasowej strukturze rodziny. Chore dziecko zajmuje w niej nie tylko

wazne miejsce, ale jego pozycja w rodzinie staje si¢ pozycja centralng. Dziecko
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koncentruje na sobie zainteresowanie, uwage i uczucia przede wszystkim rodzicow,
ale takze pozostatych cztonkéw rodziny (Wielgosz 1995, s. 411-412).

Rodzice bojac sie pogorszenia stanu zdrowia dziecka, otaczaja je nadmierng
ochrong i kontrolg. Nie potrafig sprawowac opieki nad dzieckiem we wiasciwych
dla tego procesu granicach. Chore dziecko staje w centrum zycia catej rodziny.
Uwaga pozostatych cztonkow skupiona jest na nim, na jego leczeniu, samopoczuciu
I przezyciach. Jednoczesnie pomijane i zaniedbywane sg problemy pozostatych
cztonkow rodziny, takze pozostatych dzieci, wymagajacych uwagi, troski,
zainteresowania (Hertl 1995, s. 17; Hurlock 1985, t. I, s. 407,). Postawa nadmiernej
koncentracji rodzicow na chorym dziecku rozwija si¢ zwykle na gruncie jednego
z trzech czynnikow lub ich kompilacji. Sg nimi: strach o dziecko, poczucie winy
za stan dziecka lub potrzeba swoistego niedostrzegania choroby (Hertl 1995,
s. 19-20).

Przesadna koncentracja na dziecku, zdaniem Jablow (1993) prowadzi¢ moze do
tzw. usidlenia. Ma ono miejsce wowczas, gdy rodzice nazbyt mocno troszcza Sie
0 swoje dziecko. Ich zbyt intensywne uczucia kierowane ku dziecku ulegaja
trwatemu zasklepieniu. Rodzice przesadnie daza do wspolnoty z dzieckiem,
zacierajac granice jego autonomii i wolnosci. W takich warunkach nie moze dojs¢
do wyksztatcenia si¢ autonomicznej osobowosci, gdyz jej rozwdj zostaje
zahamowany.

Z drugiej strony dziecko bedace w centrum uwagi catej rodziny staje sie zwykle
egocentryczne i egoistyczne. Rosnie w poczuciu przeswiadczenia, ze ono jest
najwazniejsze i mato istotne sg problemy i przezycia innych, nie zauwaza ich
potrzeb 1 oczekiwan (Pecyna 2000). Jest roszczeniowe i przekonane, ze wszyscy
wokot powinni wypetniac jego wole i sprostac jego oczekiwaniom. Ma poczucie, ze
osoby przebywajace w jego otoczeniu sg do jego dyspozycji. Od rodzicow,
a zwlaszcza matki, zgda ofiarnosci, niezaleznie od sytuacji. Domaga si¢ pomocy
i opieki ze strony innych takze woweczas, gdy nie sa one potrzebne, nawet wtedy,
gdy dotyczy to tylko zachcianki, kaprysu.

Nadmierna uwaga rodziny kierowana na chore dziecko moze przejawiaé si¢

w formie niesienia mu zbyt duzej pomocy, prowadzacej do uzaleznienia od
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pomagajacych. Moze takze manifestowac si¢ w catkowitej koncentracji rodziny nie

tyle na dziecku, co na jego chorobie i procesie leczenia.

1. Dziecko w sytuacji pomocy i uzaleznienia od innych

Sprawowanie opieki nad dzieckiem i udzielanie mu pomocy moga by¢
realizowane przez rodzicow w taki sposob, iz prowadzi to do jego uzaleznienia.
Dziecko uzaleznione od rodzicéw, to dziecko podporzadkowane im, bedace pod ich
zbyt duzym wptywem. Stan taki wynika z przekonania rodzicéw, ze tylko oni sa
w stanie najlepiej zaspokaja¢ potrzeby dziecka. Nadmiernie skoncentrowani na
dziecku dazg do nieroziacznosci, utrzymywania nadmiernie dtugich i czestych
z nim kontaktow. Ograniczaja kontakty z réwiesnikami i otoczeniem. Uznajg, iz
poza rodzing czyhajg na dziecko same zagrozenia, przed ktorymi nie bedzie
w stanie samo sie obroni¢. Sa przesadnie wyczuleni na wszelkie czynniki i sytuacje,
ktore mogtyby mu zagraza¢ lub by¢ szkodliwe dla jego zdrowia. Maja sktonnos¢ do
narzucania dziecku ograniczen ,,na wszelki wypadek”. Chcac wynagrodzi¢ mu
przykre przezycia oraz cierpienia zwigzane z dolegliwosciami chorobowymi oraz
procesem leczenia, dogadzajg mu, wyprzedzajac niejednokrotnie jego zyczenia,
zasypujac prezentami, nie dajagc mu czasu na ujawnienie wilasnych marzen
i pragnien (Goralczyk 1996, s. 19).

Nadopiekuncza postawa rodzicéw prowadzi do przesadnej ochrony dziecka
przed trudnosciami, wysitkiem, do obnizenia stawianych mu wymagan, do
uzaleznienia go od siebie. Rodzice wyreczaja dziecko, usuwaja pojawiajace sie
przeszkody, sa pobtazliwi i mato krytyczni. Hamuje to rozwoj jego aktywnosci,
utrudnia proces nabywania samodzielnosci i poczucia niezaleznosci (Maciarz
1998a, s. 37; Pilecka 1999, s. 10-11). Dziecko nie ma mozliwosci stawiania czota
trudnosciom z dala od bezpiecznej sieci rodzinnych powigzan (Jablow 1993).
Brakuje mu wiary we wiasne sity, nie ma zaufania do siebie samego, brak mu
pewnosci siebie. Bezpiecznie czuje si¢ tylko w obecnosci najblizszych. Ma niska

samooceng, jest niezdecydowane, niezaradne. Nie potrafi samodzielnie
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podejmowac decyzji, oceni¢ sytuacji, nie ma swojego zdania. Jest bierne i ulegte.
Przejawia tendencje do wycofywania si¢ z trudniejszych zadan zyciowych.
Samodzielnie nie potrafi zabezpieczy¢ swoich potrzeb.

Wyrazem uzaleznienia dziecka od rodzicow, szczegélnie od matki, jest
obecnos¢ tzw. mitosci symbiotycznej. W psychologii definiowana jest jako mitos¢
matki i dziecka, ktéra tworzy z nich jednos$¢. Stadium mitosci symbiotycznej jest
naturalne i potrzebne w okresie niemowlectwa. Daje dziecku poczucie
bezpieczenstwa, a matke wzbogaca duchowo i emocjonalnie. Jednakze naturalnym
faktem powinno by¢é, w miar¢ uptywu czasu, przeobrazanie si¢ tej wigzi,
pozwalajagce na rozwoj samodzielnosci i autonomii dziecka. Choroba dziecka,
niepelnosprawnos¢ mogg by¢ przyczyng niemoznosci wyjscia matki z tej
symbiotycznej relacji (Obuchowska 1996, s. 32-33). Wowczas staje si¢ wobec
dziecka zaborcza emocjonalnie, jej mitos¢ jest zniewalajaca i nie pozwala dziecku
na prawidlowy rozwdj. Przejawy dazenia dziecka do niezaleznosci sa dla matki
oznaka jego emocjonalnego izolowania sig, z czym nie potrafi si¢ pogodzi¢ (Rathus
2004, s. 189). Zdaniem I. Obuchowskiej (1996, s. 33) bywa, iz ,,swo0ja zachtanng
mitosciag thtumi wewngtrzny brak akceptacji dziecka”.

W badanej grupie w sytuacji pomocy i uzaleznienia bylo 3 dzieci. Dwie
dziewczynki - jedna z nich dotknieta jest przepukling oponowo rdzeniowa, druga -
bardzo nasilong alergia pokarmows. Chilopiec zakwalifikowany do tej grupy

choruje na padaczke.

Przypadki dzieci w sytuacji pomocy i uzaleznienia od innych

PRZYPADEK JOASI

Joasia ma 13 lat. Dotknieta jest przepukling oponowo-rdzeniowg. Schorzenie to
w jej przypadku objawia sie niedowfadem korczyn. Dziewczynka chodzi
samodzielnie, ale tylko przy balkoniku. Sfabo kontroluje zwieracze, najczesciej
moczy sie w nocy. Jest sprawna intelektualnie.

Joasia zyje w rodzinie pe/nej. Mieszka razem z rodzicami. Rodzina zajmuje
czteropokojowe mieszkanie w bloku na jednym z zielonogorskich osiedli. Starszy,

doros?y brat mieszka w Anglii. W tym samym domu, lecz w sgsiednim mieszkaniu
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mieszka babcia Joasi, ktora bardzo angazuje sie w zycie rodziny. Dziewczynka
Spedza z nig bardzo duzo czasu, poniewaz na co dzien to wfasnie ona przebywa
z wnuczkg, kiedy rodzice Joasi pracujg.

Ojciec Joasi ma wyzsze wyksztaZcenie - prowadzi wfasng firme, natomiast matka
posiada wykszta‘cenie srednie. Nie pracuje, lecz pomaga mezowi w prowadzeniu
dziafalnosci gospodarcze;j.

Rodzina jest bardzo dobrze sytuowana materialnie. Mieszkanie jest luksusowo
urzgdzone. Rodzice zapewniajg Joasi wysoki standard Zzycia. Asia uczy Sie
prywatnie j. angielskiego oraz gry na pianinie. Dziewczynka ma do wi/asnej
dyspozycji dwa pokoje. Jeden jest jej pokoikiem dziennym i jednoczesnie jej
sypialnig, natomiast drugi wyposazony w sprzet do éwiczen stanowi dla niej mafg,
lecz bardzo dobrze wyposazong, niemal profesjonalng sale gimnastyczng. Mimo
takich warunkéw Joasia nie chce ¢éwiczyé. Trudno jg do tego nakfoni¢. Joasia ma
bardzo dobry sprzet komputerowy i audiowizualny w swoim pokoju, wiele drogich
zabawek, gier. Rodzice spefniajg jej wszelkie zachcianki materialne. Asia lubi
jezdzi¢ na rowerze. Ma specjalnie przystosowany do swych potrzeb rower
trojkofowy, jednak nie ma, z kim jezdzi¢. Nie ma zadnych bliskich kolezanek.

Rodzice Joasi narzekajg na brak czasu i z tego wzgledu nie korzystajg
z instytucji kultury takich jak: teatr, kino, muzeum, filharmonia, itp. Tym samym
dziewczynka réwniez do nich nie uczeszcza. Wolny czas spedzajg najczesciej przed
telewizorem. W telewizji rodzina oglgdajqg programy informacyjne i filmy fabularne.
Joasia caty swdj wolny czas spedza przed telewizorem albo przy komputerze. Jest
bierna.

Wiezi emocjonalne w rodzinie Joasi sg mocno zaburzone. Dziewczynke #gczy
bardzo silna wiez z ojcem i sfaba wigz z matkg. Relacje uczuciowe miedzy
maszonkami s¢ bardzo osfabione.

Postawy wychowawcze rodzicdw dziewczynki znaczgco sie od siebie rdznig.
Matka stara sie by¢ surowa i wymagajgca, probuje kontrolowac¢ Joasie, natomiast
jej dziafania spefzajg na niczym, bowiem sg skutecznie dyskredytowane przez
nadopiekuriczego ojca, w ktdrym corka znajduje sojusznika w walce z matkg. Ojciec

rozpieszcza Joasie, na wszystko jej pozwala, jest bardzo tolerancyjny dla jej
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wszelkich wybrykéw, spefnia jej zachcianki. Te postawe wzmacnia takze
nadopiekurcza babcia. Zarysowuje sie wyrazny konflikt w walce o wzgledy
dziewczynki i sposoby jej wychowywania miedzy ojcem i babcig, a matkg Joasi.

Rodzice Asi majg duzg wiedze na temat schorzenia. Uzyskali jg od lekarzy i sami
szukali informacji w literaturze. Dziewczynka odczuwa troske rodzicow i ich
starania o jej stan psychofizyczny. Rodzice znajg zalecenia lekarskie i wiedzg, przed
czym nalezy jg chroni¢. Ojciec jest jednak niekonsekwentny w motywowaniu
i nakfanianiu corki do ¢wiczer rehabilitacyjnych. Natomiast mama zmusza corke do
nich corke, ale dziewczynka ¢wiczy bardzo niechetnie i na tym tle dochodzi miedzy
nimi do ciggfych konfliktdw. Mama uwaza, ze Asia musi regularnie ¢éwiczyé, ojciec
daje jej przyzwolenie na rezygnacje z wysiZku.

Zdaniem rodzicéw Joasia jest wrazliwa i nerwowa. By¢ moze ma to zwigzek
Z tym, ze zupefnie niepomysinie przebiegajg jej kontakty kolezernskie. Dziewczynka
uczeszcza do szkofy integracyjnej, ale jest osamotniona. Nie ma kolegow
i kolezanek. Jest przez nich pomijana w wielu wydarzeniach, nie jest zapraszana na
uroczystosci, takie jak urodziny, czy inne imprezy. Rodzice Joasi wielokrotnie
inicjowali takie spotkania w domu, lecz starania nie przyniosty oczekiwanych
rezultatow. Mama Joasi mowi wprost, ze tylko wtedy ktos do Joasi przychodzi,
kiedy chce lub musi skorzysta¢ z komputera. Sg to wiec znajomosci bardzo
interesowne i rodzice czujg sie w tej sytuacji bezradni.

Joasia jest niesamodzielna. Tata i babcia, mimo sprzeciwu mamy, wyreczajg jg
niemal we wszystkich czynnosciach zycia codziennego. Asia czuje si¢ zwolniona ze
wszystkich, nawet drobnych prac domowych, nie potrafi utrzymywac fadu w swoim
pokoju. Czuje, Zze ma na to przyzwolenie domownikow. Dla dziewczynki wazne sg
dwa zalecenia: dieta, ktéra nie doprowadzi do nadwagi, co moze pogfebié
niepefnosprawnos¢ ruchowg oraz c¢wiczenia fizyczne. Joasia ma trudnosci
z przestrzeganiem obydwu zalecern. Lubi jes¢ przede wszystkim potrawy wysoko
kaloryczne, w czym podtrzymuje jg babcia i nie lubi ¢wiczyc.

Dziewczynka, choc¢ jest w normie intelektualnej osigga niskie wyniki w nauce. Ma
sfabe oceny, nie lubi si¢ uczyé, nie lubi czytac. Stale jednak otrzymuje pomoc

W nauce ze strony mamy, ktora stara sie motywowac jg do pracy i nadrabiac zaleg/osci.
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Rodzice zdajg sobie sprawe z tego, ze choroba dziewczynki nie jest mocno
zaawansowana. Jak sami méwig, ,,nie jest nig dotknieta, tylko musnieta”. Jednak z
niepokojem obserwujg, Ze stan dziewczynki sie pogarsza. Pogfebiajg sie przykurcze
w nogach, nasilajg niedow/ady, dziewczynka coraz gorzej chodzi. Rodzice obawiajg
sie, ze stan ten bedzie sie pogarszal. W zwigzku z niepe/nosprawnoscig corki
rodzice wigzq jej przyszios¢ z pracg przy komputerze. Dobry sprzet komputerowy
i prywatne lekcje jezyka angielskiego majg jej pomoc w pracy przy komputerze
i nauce programéw. Z drugiej strony wolniejszy tok myslenia i niecheé do nauki
skfania rodzicow do przypuszczen, ze nie bedzie w stanie ukornczy¢ studiow.

Choroba Joasi ma bardzo duzy wplyw na zycie cafej rodziny. Niemal wszystko
podporzgdkowane jest dziewczynce. Ona jest w rodzinie najwazniejsza. Rodzice
zupe/nie zrezygnowali z Zycia towarzyskiego. Na tle wychowywania dziewczynki
dochodzi miedzy nimi do ciggfych konfliktow. Matka chciafaby jg usamodzielni¢
I zdyscyplinowaé, natomiast ojciec, przy wsparciu babci, we wszystkim jg wyrecza
| pob/aza jej.

Rodzina nie otrzymuje zadnego wsparcia. Stalg pomoc, przede wszystkim
opiekuriczg nad chorg wnuczkg, oferuje tylko babcia. Niestety sama wigcza sie
w konflikty domowe przyczyniajgc sie do pogiebienia napie¢ miedzy maszonkami.
Szczegolnej pomocy psychoemocjonalnej potrzebuje matka dziewczynki, ktéra jest
silnie znerwicowana i osamotniona w rodzinie. Czfonkowie dalszej rodziny nie tylko
nie potrafig pomdéc, lecz niestety od chwili narodzin chorego i niepeZnosprawnego
dziecka odwracili sie od rodziny. Rodzice Joasi nie mogg na nich liczy¢. Kontakty
towarzyskie zerwaty sie, kiedy wigkszg czes¢ czasu trzeba bylo poswieci¢ Joasi.
Zadna instytucja nie oferuje pomocy. Lekarze i nauczyciele, zdaniem rodzicow,

wypelniajg swoje powinnosci w sposob bardzo formalny.

PRZYPADEK ANI

Ania ma 12 lat. Choruje na alergie pokarmowg o bardzo ucigzliwych
i nasilonych objawach, przejawiajgcych si¢ bardzo silnymi bolami ze strony ukzadu
pokarmowego po spozyciu niewskazanych produktow. Objawy przypominajg silne

zatrucie pokarmowe.
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Struktura rodziny jest pe/na. Ania mieszka z rodzicami i starszg dorosfg juz
siostrg. Zajmujg trzypokojowe mieszkanie w bloku na jednym 2z duzych
zielonogorskich osiedli mieszkaniowych. Mieszkanie jest estetyczne, przytulne
I funkcjonalnie urzgdzone.

Matka Ani ma wyksztafcenie srednie, ojciec - wyzsze. Oboje rodzice pracujg
zawodowo, cho¢ matka zrezygnowafa z pracy poza domem, by méc poswiecié czas
choremu dziecku. Obecnie pracuje w domu.

Poziom funkcjonowania kulturalnego rodziny jest bardzo wysoki. Poczesne
miejsce w zyciu rodziny zajmuje sztuka i nauka. Matka dziewczynki zajmuje si¢
plastykg, maluje obrazy. Duzg wage przywigzuje sie do muzyki. Ania gra na
pianinie. W domu sg bogate zbiory literatury, obrazy olejne. Rodzina bywa
w teatrze, na wystawach, wernisazach, w telewizji najchetniej oglgdajg programy
informacyjne i teatr telewizji. W domu przechowuje si¢ rodzinne pamigtki.

Dziewczynke {gczy z rodzicami silna wiez emocjonalna, natomiast z siostrg wiez
przecietna. Ze strony matki Ania odczuwa wysoki poziom serdecznosci, natomiast
w postawie ojca dominuje liberalizm. Ania czuje si¢ w rodzinie kochana
i akceptowana.

Kontrola matki nad Anig jest bardzo silna. Wie niemal wszystko o corce. Ania
postrzega jg jako przyjaciofke i powiernice. Najchetniej przebywa z nig w domu.
Z nig bawi sie i pracuje. Zawsze bierze pod uwage jej zdanie i opinie i woli, by to
mama podejmowafa za nig decyzje.

Kompetencje opiekurczo-pielegnacyjne rodzicow, a zwfaszcza matki, wobec
chorego dziecka sg bardzo wysokie. Posiadajg duzg wiedze na temat stanu coérki,
znajg zalecenia lekarskie. Wiedzg, co szkodzi dziecku, jakich produktow powinno
unika¢ w diecie, a ktore, w jej stanie, sq zalecane. Matka potrafi odpowiednio
reagowa¢ w stanach zfego samopoczucia corki i pomoc jej w przezwyciezaniu
dolegliwosci bolowych.

Zdaniem rodzicow Ania jest ,,inna” niz pozostafe dzieci. Jest troche
niedostosowana. Nie ma wielu kolezanek, zadnej przyjacioki. Mafo czasu przebywa

z innymi dzie¢mi. Ma inne zainteresowania niz rowiesnicy, jest bardzo wrazliwa.
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Szkolne problemy Ani spowodowane sg czestymi absencjami w szkole,
Zwigzanymi z chorobg. Jednak dziewczynka ze znaczgcqg pomocg rodzicOw radzi
sobie z zaleg/osciami. Ma szerokg wiedze 0 swiecie, szerokie zainteresowania.

Rodzice majg nadzieje, ze stan Ani sie poprawi (medycyna stale posuwa Sie
naprzdéd), w dorosfym zyciu bedzie samodzielna. Nie chcg wypowiadacé sie na temat
jej przysziego wyksztaZcenia, aby jej niczego nie narzucaé, ale wierzg, ze zajdzie
daleko, bo ma wiele zainteresowar i duzg zacigtosé, by je zgiebiac.

Ania jest ma/o samodzielna w czynnosciach Zzycia codziennego. Z wielu
czynnosci wyrecza jg matka. Najwazniejszym dla niej zaleceniem jest scisfe
przestrzeganie diety. Wie jak jg komponowac, czego unikac, lecz ma trudnosci z jej
przestrzeganiem.

Choroba dziecka caskowicie zmienifa zycie rodziny. Matka zupeZnie poswiecifa
sie Ani. Cafe jej dotychczasowe :zycie ulegfo przeobrazeniu. Zrezygnowafa
z dotychczasowej pracy i swych pasji, by poswieci¢ sie dziecku. Ojciec, cho¢
pochfoniety pracg zawodowg, takze zyje problemami cérki. Choroba w duzym
stopniu obcigza skromny domowy budzet.

Rodzina jest wspierana emocjonalnie przez znajomych i przyjaciéf. Odczuwa

jednak potrzebe pomocy materialnej.

PRZYPADEK KUBY

Kuba ma 12 lat. Od 2 roku zycia choruje na padaczke. Chfopiec ma czeste ataki
padaczkowe. Sq to duze ataki typu grand mal z drgawkami i utratg swiadomosci.

Chiopiec zyje w rodzinie pefnej. Ma m/iodszg siostre. Czasowo z rodzing
zamieszkuje babcia, ktora ze wzgledu na podesz/y wiek i stan zdrowia wymaga
stafej opieki. Mieszkajg w Zielonej Gorze w dwupokojowym mieszkaniu w starym
budownictwie. W mieszkaniu jest bardzo ciasno i skromnie.

Oboje rodzice majg wyksztafcenie srednie. Matka jest na rencie. Ojciec
natomiast jest bezrobotny i dorywczo pracuje ,,na czarno”.

Poziom kulturalny rodziny jest przecietny. Mimo trudnej sytuacji materialnej,
ojciec stara si¢ z dzie¢mi, co najmniej raz w miesigcu, wychodzi¢ do kina. Duzo

czasu spedzajg wspolnie, chetnie na spacerach. W telewizji Kuba oglgda z tatg
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programy popularno-naukowe, a z siostrg - bajki. Ojciec ,,zarazi/” chfopca
zainteresowaniem elektronikg i komputerami, dlatego, mimo skromnych srodkow
finansowych, stale kupujg fachowe czasopisma i wspolnie je czytajg. W domu majg
komputer. Ojciec szukajgc pracy doksztaZca sie, ostatnio ukorczy? kurs ksiegowosci
i rachunkowosci.

W rodzinie miedzy wszystkimi jej czionkami wystepujg silne wiezi emocjonalne.
Najsilniejsze sg jednak miedzy Kubg a ojcem, dla ktérego ten jest wzorem
I autorytetem.

Wobec chorego syna rodzice s¢g nadopiekurczy. Mimo, iz ch/opiec ma 12 lat,
ojciec codziennie prowadzi go do szko#y i przyprowadza z niej. Ch/opiec jest silnie
kontrolowany przez rodzicow. Wydaje sig, ze ci wszystko o nim wiedzg. Szczegdlnie
przed ojcem chfopiec nie ma zZadnych tajemnic. Nie ma najmniejszego obszaru
prywatnosci, intymnosci. Rodzice nie pozwalajg na kontakty z innymi dziecmi. Kuba
nie wychodzi z domu na podwdérko z dwdch powodow: ch/opiec jest chory i rodzice
chcg go mie¢ stale ,,na oku”, ponadto uznali, ze dzieci z sgsiedztwa nie stanowig
odpowiedniego srodowiska dla ich syna. Z tego samego wzgledu ch/opiec nie
zaprasza ich do domu. Kuba nie ma bliskich kolegow takze w szkole. Poza szkofg
caly czas spedza w domu z rodzicami bedgc pod ich baczng kontrolg. Chiopiec jest
wiec ,,skazany” tylko na zabawe z mfodszg 0 6 lat siostrg i z rodzicami. Nie buntuje
si¢ jednak wobec takiej sytuacji. Nie dgzy do kontaktéw z innymi dzie¢mi, nigdy sam
nie wychodzi z domu.

Rodzice (zwfaszcza ojciec) majg duzg wiedze na temat choroby. Zdobyli jg od
lekarzy. Sami poszukiwali w literaturze naukowej, Internecie. Znajg zalecenia
lekarskie i przeciwwskazania zdrowotne dla syna. Pilnujg ich i egzekwujg je.

Chiopiec jest apatyczny, bierny, niesmialy. Bardzo powolny we wszystkich
czynnosciach, ktorych wykonanie zajmuje mu wiele czasu. Jest ma/o samodzielny.
Potrzebuje pokierowania nim, sterowania, stale oglgda si¢ na rodzicéw. Nie potrafi
sam podejmowac decyzji. Odpowiadajgc na zadawane podczas badaz pytania stale
szuka/ potwierdzenia spoglgdajgc na ojca. Jego zachowania sg infantylne. Czesto

pfacze, zachowuje sie tak, jak gdyby byZ znacznie mfodszy niz jest w rzeczywistosci.
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Chfopiec objety jest nauczaniem indywidualnym, ale uczy sie na terenie szkofy.
Potrafi nauczy¢ sie bardzo wiele, jednak musi temu poswieci¢ znacznie wiecej czasu
niz inne dzieci. Duzo uczy sie w domu. Codziennie w nauce pomaga mu ojciec.

Zdaniem rodzicow choroba ch/opca jest opanowana, jednak ich zdaniem leki,
ktdre przyjmuje sqg zbyt silne. Majg nadzieje, ze jego stan bedzie sie poprawial.
Chcieliby, aby chiopiec ukoriczy? szkole srednig, najlepiej technikum elektroniczne.
W przyszfosci ich zdaniem, osiggnie samodzielnos¢.

Chiopiec zna zalecenia lekarskie (ograniczanie wysiZku fizycznego, minimum
8 godzin snu na dobe i stafe systematyczne przyjmowanie lekow). O przestrzeganie
zalecer starajg sie rodzice, wiec Kuba nie musi o nich myslec.

Chiopiec nie jest samodzielny w czynnosciach zycia codziennego.
W najprostszych czynnosciach potrzebuje pomocy. Nie dba samodzielnie o higiene
0sobistg, nie potrafi przygotowac sobie prostego posiZku. Nie ma w domu zadnych
obowigzkow.

Zdaniem rodzicow choroba nie ma duzego wpiywu na jej funkcjonowanie.
Rodzice jakby nie dostrzegali, Zze Kuba jest centralng postacig w rodzinie
I wigkszos¢ ich zachowari, czynnosci skierowana jest na syna. Wobec 6-letniej corki
nie sq tak nadopiekurczy jak wobec Kuby.

Rodzina otrzymuje zasifek pielegnacyjny. Wsparcie emocjonalne uzyskuje od
krewnych i zaufanych przyjaciéZ. Rodzice Kuby znajdujg zrozumienie takze
u lekarzy oraz nauczycieli chfopca. Obecnie najpilniejszg potrzebg rodziny jest
uzyskanie pracy przez ojca, co poprawifoby trudng sytuacje materialng oraz dafoby

poczucie bezpieczenstwa.

W rodzinach, w ktorych potozenie dzieci okreslono jako sytuacje pomocy
I uzaleznienia od innych ustalono nastepujace fakty:

— Rodziny miaty pelng struktur¢. W dwoch z nich stale obecne byty babcie,
ktore czynnie wiaczaty sie w zycie rodziny i proces wychowywania dzieci.

— Rodzice mieli wyksztatcenie $rednie i wyzsze. W zadnej z rodzin matki nie
pracowaty zawodowo, ttumaczac to przede wszystkim koniecznoscig poswigcania

chorym dzieciom duzej ilosci czasu i uwagi.
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— Warunki materialne rodzin byty bardzo zr6znicowane.

— Miedzy rodzicami i chorymi dzie¢mi istniaty silne wiezi emocjonalne.
W dwdch z trzech rodzin zaobserwowano znaczne oddalenie emocjonalne
matzonkow. Rodzice sprawiali wrazenie, jakby zyli ,w dwoch swiatach”.
W rodzinach tych pracujacy mezowie skupieni byli na pracy zawodowej, natomiast
niepracujace zony zyty problemami chorych dzieci.

— Poziom kulturalny rodzin ksztattowal si¢ na przecietnym oraz wysokim
poziomie. Rodzice starali si¢ spedza¢ z dzie¢mi czas wolny, dbali o to, by byt
spozytkowany konstruktywnie, by wzbogacat dzieci. Chodzili z nimi do Kina,
kupowali czasopisma zgodne z ich wiekiem i zainteresowaniami, w telewizji
wybierali wartosciowe programy i wspdlnie ogladali je z dzie¢mi. Jedna
z dziewczynek chodzita z rodzicami do teatru, filharmonii, na wernisaze. W jednej
rodzinie, z braku czasu, rodzice stwarzali corce dobre warunki materialne, majac
nadzieje, ze wynagrodza jej brak wspélnych zainteresowan, dziatan.

— Rodzice wobec swych chorych dzieci byli nadopiekunczy. Wyreczali je
z wielu zadan, ograniczali ich prace, zwalniali z obowiazkéw. Sprawowali nad nimi
silng kontrole. W ich postawach zarysowywat si¢ wysoki poziom serdecznosci.

— Wszyscy rodzice mieli wysokie kompetencje opiekuncze oraz bardzo rozlegta
wiedze na temat chorob dotykajacych ich dzieci. Informacje zdobywali w rozmowach
z lekarzami, ale takze sami poszukiwali wiedzy w literaturze naukowej
I popularnonaukowej, w Internecie, od znajomych. Znali dobrze wskazania
I przeciwwskazania zdrowotne dla dzieci, znali zalecenia lekarskie. Mimo duzej wiedzy
0 stanie dziecka wszyscy odczuwali staty ,,gtod informacji”, uznajac, ze jeszcze wieksza
wiedza pozwolitaby lepiej sprawowac opieke nad dzieckiem i skuteczniej mu pomagac.

— Rodzice, chronigc dzieci przed wysitkiem i obcigzeniami, nie dazyli do
usamodzielniania ich w czynnosciach zycia codziennego, ani w zakresie
samokontroli zdrowotnej i samoobstugi leczniczej. Przejmowali za te czynnosci
catkowita odpowiedzialnos¢ i nie dazyli do wdrazania w nie dzieci.

— Stan zdrowia dzieci miat wptyw na funkcjonowanie rodzin. Wyrazem tego
byla rezygnacja z zatrudnienia przez wszystkie matki oraz zaburzone relacje

wewnatrzrodzinne.
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— Rodzice chorego na padaczke chtopca i chorujacej na silng alergie
pokarmowg dziewczynki mieli nadzieje, ze ich dzieci w dorostym zyciu osiagna
samodzielnos¢ 1 niezaleznos¢. Rodzice chorujacej na przepukling oponowo-
rdzeniowa dziewczynki tej nadziei byli pozbawieni. Uwazali, ze corka zawsze
bedzie mieszkaé¢ z nimi lub ze starszym bratem i nigdy nie osiggnie samodzielnosci
I niezaleznosci. Wszyscy rodzice chcieli, by dzieci zakonczyty nauke co najmniej
na poziomie maturalnym.

— Dwie rodziny odczuwaly silng potrzebe wsparcia materialnego, ale pomocy
takiej z zadnego zrodta nie otrzymywaty. Natomiast wszyscy rodzice zauwazali
potrzebe wsparcia emocjonalnego zaréwno dla dzieci jak i dla nich samych. Dwie
rodziny otrzymywaty czesciowa pomoc w tej sferze od krewnych i znajomych.

Jedna rodzina takiej pomocy byta zupetnie pozbawiona.

Konsekwencja wymienionych wyzej postaw i zachowan rodzicow oraz
stwarzanych przez nich warunkéw byta specyficzna sytuacja dzieci. Wyraznie
zarysowaly sie nastepujace jej aspekty:

— Dzieci zyty w rodzinach o petnej strukturze. Wychowywalty sie z rodzicami
I rodzenstwem. Cechg charakterystyczng bylo zajmowanie przez nie
uprzywilejowanej, centralnej pozycji w rodzinie.

— Chore dzieci taczyty z rodzicami bardzo silne wiezi emocjonalne. Natomiast
znacznie stabsze wiezi taczyly je ze zdrowym rodzenstwem.

— Duzieci, ktérych rodzice poswiecali im duzo czasu i wspolnie realizowali
zainteresowania, potrafity ciekawie 1 Kkonstruktywnie spedza¢ czas wolny.
Korzystaty z instytucji i dobr kultury. Natomiast dziecko, ktérego rodzice brak
czasu starali sie¢ wynagrodzi¢ finansowo i w postaci dobr materialnych byto bierne
I przede wszystkim czas wolny spedzato przed ekranem telewizora.

— Dzieci otoczone byty troskliwa opieka rodzicow. Czuly sie w domu
bezpiecznie. W dwdch rodzinach pracujacy ojcowie chcac ,,wynagrodzi¢” swa
czestag nieobecnos¢ w domu i brak czasu dla dzieci, byli bardzo pobtazliwi,
niekonsekwentni, co przyczyniato si¢ do powstawania napie¢ i konfliktow na tle

wychowawczym miedzy rodzicami.
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— Potrzeby zdrowotne dzieci byty prawidtowo zaspokajane. Wyjatek stanowita
pobtazliwos¢ nadopiekunczego ojca, ktéry tolerowat rezygnacje corki
z wykonywania koniecznych ¢wiczen rehabilitacyjnych.

— Samodzielnos¢ dzieci w zyciu codziennym byla powaznie ograniczona.
Dzieci dbaty o higien¢ osobista, ale nawet w tym zakresie byly kontrolowane,
a nawet wspomagane przez rodzicéw. Nie potrafity przygotowaé sobie nawet
najprostszych positkéw, gdyz nie miaty sposobnosci do treningu. W domu, poza
nauka, nie miaty zadnych obowigzkow.

— Dzieci stale kontrolowane przez rodzicow i otoczone ich nadmierng ochrong
nie byty samodzielne w zakresie samokontroli zdrowotnej i samoobstugi leczniczej.
Znaty wickszos¢ zalecen lekarskich, ale ich samodzielnie nie przestrzegaty.

— Dzieci nie lubity szkoty. Cho¢ osiagaty przecietnie wyniki w nauce, to
wkladaty w nig znacznie wigcej pracy i wysitku niz ich koledzy. We wszystkich
przypadkach rodzice codziennie spedzali z nimi bardzo wiele czasu pomagajac
w nauce. Byli tez w statym kontakcie z wychowawcami i nauczycielami dzieci.

— Dzieci dobrze czuty si¢ w rodzinie, lecz poza nig nie towarzyszyto im
poczucie bezpieczenstwa. Byly bierne, ulegte, wycofywaty sie¢ z kontaktow
spotecznych. Miaty niska samoocene.

— Zachowanie dzieci znacznie odbiegato od zachowania ich zdrowych
rowiesnikow. Wszystkie dzieci miaty zaburzone kontakty kolezenskie. Zadne z nich
nie miato bliskiego kolegi, czy kolezanki. Kontakty z réwiesnikami, pobiezne
i krotkotrwate, ograniczaty sie¢ do spotkan na terenie szkoty. Dzieci nie potrafity
samodzielnie nawigzywac relacji, inicjowac¢ rozmow. Byly bierne, czekaty, az inne
0soby zainteresuja si¢ nimi. Byty skupione na sobie, introwertyczne, wycofane.

— Wsparcie psychoemocjonalne dzieci znajdowaty w swych najblizszych.
Natomiast napotykane trudnosci w zakresie samodzielnosci oraz w spotecznym
funkcjonowaniu nie byty z niczyja pomoca przezwyciezane, a postawy rodzicow

prowadzity do ich utrwalenia, niekiedy pogtebienia.

W badanych rodzinach istniato silne poczucie odpowiedzialnosci za chore

dzieci, ich stan, leczenie, rehabilitacjc. Dzieciom starano si¢ stworzy¢
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»cieplarniane” warunki zycia i rozwoju. Zainteresowanie rodzicow dzieckiem nie
odnosito si¢ wyltacznie do sfery jego stanu zdrowia. W rodzinach zabezpieczone
byly takze pozazdrowotne potrzeby dzieci: bytowe, psychoemocjonalne,
edukacyjne. Postawy rodzicielskie doprowadzity do uzaleznienia dzieci od
rodzicéw, do ograniczenia ich samodzielnosci, nieumiejetnosci funkcjonowania
W grupie rowiesniczej, braku wiary dzieci we wiasne mozliwosci. Dzieci byty
bierne i nie przejawialy prob odwrdcenia tego stanu rzeczy. Z dzieci uczyniono

najwazniejsze osoby w rodzinie.

2. Dziecko w sytuacji koncentracji rodziny najego chorobie

Dtugotrwata choroba dziecka czyni z niego czesto centralng posta¢ w rodzinie.
Bywa, iz cata uwaga i energia pozostatych cztonkow rodziny skupia sie nie tyle na
samym dziecku, ale przede wszystkim na jego chorobie. Nast¢puje wowczas silna
koncentracja wysitkdbw domownikéw, przede wszystkim rodzicow na leczeniu
I rehabilitacji. Rodzice intensywnie poszukuja informacji na temat choroby dziecka,
daza do poszerzenia swych kompetencji i kwalifikacji w zakresie opieki
I pielegnacji. Bedac w stalym i czgstym kontakcie z lekarzami nie ustaja
w poszukiwaniu nowych form pomocy i leczenia. Czas spedzany w domu
z dzieckiem poswiecaja na obserwowanie go i kontrolowanie jego stanu. Rozmowy
w rodzinie przesycone sg problematyka choroby.

Silna koncentracja na chorobie i zagrozeniu, jakie niesie, prowadzi do
mniejszego zainteresowania wszelkimi sprawami, ktore nie sg zwigzane z nig
bezposrednio. Sytuacja taka prowadzi niekiedy do uprzedmiotowienia dziecka.
Zaobserwowa¢ mozna wowczas duze trudnosci rodzicow w kontaktach z dzieckiem
I traktowanie go raczej jako przedmiotu pielegnacji. Tacy rodzice nie koncentruja
sic na osobie, ale na zadaniu (Binnebesel 2000, s. 54). Sprawy pozazdrowotne
odsuwane na dalszy plan. Mniej istotne stajg si¢ np. problemy emocjonalne dziecka,
zwigzane z przezywaniem choroby. Dziecko narazone jest na niezaspokojenie przez

nich wielu potrzeb, ktére maja charakter pozazdrowotny. Rodzice nie sg sktonni
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takze udziela¢ dziecku pomocy w realizacji rol spotecznych, z petnieniem ktorych,
ze wzgledu na swdj stan, moze mie¢ trudnosci. Chodzi tu przede wszystkim
0 petnienie roli ucznia i kolegi. W takich okolicznosciach rodzice czesto nie
koncentrujg sie¢ w dostatecznym stopniu na stworzeniu dziecku warunkow
prawidiowego rozwoju, nauki, zabawy. Rodzice uwazaja, ze gdy dziecko
wyzdrowieje, lub znaczaco oprawi si¢ jego stan, przyjdzie czas na zadbanie o inne
sfery i wyréwnanie ewentualnych zaburzen rozwojowych (Maciarz 1998b).

Zdaniem E. Goralczyk (1996, s. 47) prowadzi to do sytuacji, iz zarowno rodzice
jak i chore dzieci skupieni sa na ,,tu i teraz”. Zyja terazniejszoscia, ktora czesto ich
przyttacza. Trudno jest im mysle¢ o przysztosci dziecka i planowa¢ jg. Jezeli
rokowanie jest niepomysline, Igk przed tym, co moze nastgpi¢ utrudnia im
formutowanie celow i zadan zyciowych zaréwno dla siebie, dla chorego dziecka jak
I pozostatych dzieci w rodzinie. ,\Wszystko jakby zatrzymuje si¢ w miejscu
I nastepuje czekanie na cos, co moze si¢ zdarzy¢” (Goralczyk 1996, s. 22). W takiej
sytuacji trudno jest budowac¢ nadziej¢ 1 niemozliwe staje si¢ konstruktywne
przygotowanie dziecka do zycia z choroba.

Dzieci, ktorych sytuacje okreslono jako sytuacje koncentracji rodziny na
chorobie, dotkniete byty takimi schorzeniami jak: padaczka, cukrzyca, astma
oskrzelowa, mozgowe porazenie dziecigce, zespdt nerczycowy, zespdt zlego
wchianiania, zesp6t chordéb metabolicznych oraz zespét Marfana. Dzieci w tej

sytuacji byto dziewiecioro.

Przypadki dzieci w sytuacji koncentracji rodziny na chorobie

PRZYPADEK PAWLA

Pawe/ ma 12 lat. Choruje na padaczke. W jego przypadku choroba ma bardzo
ciezki przebieg. Co kilka dni miewa duze ataki padaczkowe (tzw. grand mal)
z utratg swiadomosci i drgawkami, codziennie - kilka razy mafe napady (tzw. petit
mal) z kilkusekundowymi ,,wyfgczeniami” swiadomosci. Ma powazne zaburzenia
pamieci, czasowg (od Kilku do kilkunastu minut) utrate wzroku, béle gfowy, czeste

wymioty. Chfopiec stale jest osfabiony, jego ruchy sg spowolnione. Kontakt
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z otoczeniem - utrudniony. Choroba jest oporna na leczenie. Po badaniu EEG
okazafo sie, ze mézg Pawf/a pracuje bardzo powoli, i sg momenty, ze nie pracuje
w 0gole! Pawef nie powinien przebywac sam, ale stale by¢ pod kontrolg.

Rodzina Pawfa ma pefng strukture. Chfopiec zyje z rodzicami, ma dorosfego
brata, ktéry rowniez z nimi mieszka. Zajmujg dwupokojowe mieszkanie w bloku na
jednym z zielonogorskich osiedli. Mieszkanie jest czyste i zadbane o przecietnym
standardzie.

Oboje rodzice majg wyksztaicenie srednie. Ojciec pracuje, matka jest
bezrobotna. Ze wzgledu na stan syna rodzice wigkszg czes¢ czasu przebywajg
w domu, nie chodzg wiec do kina, teatru, nie odwiedzajg rodziny, znajomych.
W domu jest bogaty zbior literatury pieknej, a ze wzgledu na stan Pawf/a - takze
literatury medycznej. Rodzice chetnie czytajg ksigzki. W telewizji oglgdajg
programy informacyjne i publicystyczne, teatry telewizji, filmy fabularne i bardzo
chetnie te, ktore sq poswiecone problematyce zdrowia.

Pawe/ bardzo silnie zwigzany jest z matkg. Tylko przy niej ma zaspokojong
potrzebe bezpieczenstwa. Wiez z ojcem i bratem ksztaftujg Sie na przecietnym, ale
satysfakcjonujgcym poziomie. Matka jest bardzo opiekurcza w stosunku do syna.
W tym przypadku nie mozna méwic¢ o nadopiekuriczosci, gdyz bardzo powazny stan
Paw/a takiego postepowania wymaga. Matka sprawuje nad chfopcem silng
kontrole. W jej postawie jest wiele przejawdéw serdecznosci. Postawa ojca
charakteryzuje sie¢ otwartoscig i serdecznoscig, jego kontrola nad synem
sprawowana jest w sposob przecietny. Pawef czuje Sie¢ w swej rodzinie bezpiecznie
i dobrze.

Rodzice, a zwfaszcza matka, majg bardzo rozlegfg wiedze na temat epilepsji.
Wiele informacji zdobyli od lekarzy, ale przede wszystkim sami przez lata
gromadzili literature na temat tego schorzenia i dogéebnie sie z nig zapoznawali.
Jak méwi matka, informacje zawarte w literaturze rozbudzi?y w nich nadzieje na
poprawe stanu syna. Tymczasem stan cafy czas Si¢ pogarsza. Starajg Sie wszedzie
poszukiwa¢ pomocy dla syna. Korzystali z porad wielu specjalistow, takze poza
Zielong Gorg. Choroba Pawfa jest najwiekszym i centralnym problemem zycia ca/ej

rodziny.
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Skutki choroby w zachowaniu chfopca sg bardzo rozleg/e. Pawe/ niemal
wszystkiego zapomina. Nie przynosi ze szkoty swoich rzeczy, nie potrafi przekazac¢
zadnych informacji od nauczycieli. Kilka razy dziennie zadaje to samo pytanie, bo
nie pamigeta odpowiedzi. Nie wie, jaki jest dzien tygodnia, w domu nie pamieta, czy
juz odrabiaf lekcje, czy sie spakowaf. Jest osfabiony i stale zmeczony. Na skutek
duzego pobudzenia nerwowego jest wybuchowy, z/osci Sie, kopie, pfacze, rzuca sie
itp.

Skutki choroby w nauce sg zatrwazajgce. W miodszych klasach Pawef by?
dzieckiem ,,czwérkowym’ teraz w wigkszosci otrzymuje oceny mierne. Coraz gorzej
czyta, coraz gorzej pisze, coraz gorzej mysli, robi coraz wiecej bfedow. Pisze coraz
wolniej i nie nadgza za klasg. Sfabo przyswaja nowe wiadomosci. Kiedy by/ maty
by/ ciekawy swiata, wszystko go interesowa/o. Zatracif te ceche. Uczy sie niechetnie
i rownie niechetnie chodzi do szko#y.

Rodzice spodziewali sie lepszych efektéw leczenia. Ale ich wfasciwie nie ma,
a stan dziecka stale sie pogarsza. Potencja/ chfopca by’ duzy, ale choroba go
zniszczyfa. Rodzice sqdzg, ze nie bedzie w stanie skornczyé szkoly maturalnej.
W Zyciu dorosfym na pewno nie osiggnie samodzielnosci, ale pozostanie
z rodzicami, bo jak méwi matka ,,w zyciu, to ja jestem jego mdzgiem”.

Napady sg tak czeste, ze Pawe/ nauczy/ sie dobrze kontrolowaé swoj stan.
Rozpoznaje aure padaczkowg i wie, kiedy zbliza sie napad. Wowczas siada lub
kfadzie sig, wofa rodzicow. Pawe/ sam dba o higieng osobistg, ale w innych
czynnosciach zycia codziennego wymaga stafej pomocy i nadzoru.

Choroba jest ogromnym stresem dla wszystkich czzonkéw rodziny, jest wielkim
obcigzeniem psychicznym. Matka zyje w cigglym przygnebieniu, na skraju depresji.
Brakuje jej sif do walki z codziennoscig i chorobg syna. Traci wiare w sens
leczenia. Stan Paw/a wprowadza w domu napietg atmosfere i nerwowos¢. Starszy
brat Paw/a jest dla niego bardzo wyrozumiafy i opiekuriczy. Rodzice nie majg z nim
zadnych problemoéw. Choroba w duzym stopniu obcigza budzet domu. Konieczne sg
duze ilosci lekow nie tylko epileptycznych, ale tez wspomagajgcych rozwoj Paw/a.
Aby stale by¢ z Paw/em matka by/a zmuszona do zrezygnowania z pracy. Sama

bardzo przezywa ten fakt i wie, Zze oddala si¢ od zawodu. Chciafaby do niego



147

wrocié, ale nie wie, czy to bedzie mozliwe.

Rodzice Pawf/a starajg si¢ by¢ dla siebie oparciem. Pomocy udziela tez siostra
matki. Ze strony lekarzy Pawe/ i jego rodzice spotykajg sie z duzg zyczliwoscig.
Pomocy psychologiczno-pedagogicznej udzielili matce specjalisci z poradni
psychologiczno-pedagogicznej. Zdaniem matki, rodzinie, a zw/aszcza Paw/owi | jej,
potrzebna byfaby jeszcze pomoc psychologiczna. Zdaniem rodzicow Pawe?

powinien by¢ objety nauczaniem indywidualnym.

PRZYPADEK SEBASTIANA

Sebastian ma 12 lat. Cierpi na astme oskrzelowg i zesp6f Marfana. Astma
objawia sie¢ dusznosciami, natomiast zesp6/ Marfana jest przyczyng stabego wzroku
I czestych bolow giowy.

Sebastian zyje w peinej rodzinie. Doros/a siostra mieszka oddzielnie.

Rodzice majg wyksztafcenie zawodowe. Ojciec pracuje w pefnym, wymiarze,
matka na 1/2 etatu. Poza pracg matka spedza czas w domu z synem. Ojciec na 0go6/
przebywa poza domem. Starsza coOrka zyje swoimi sprawami i rodzice niewiele o
niej wiedzg. Sebastianem chodzi z mamg do kina na bajki, w telewizji najchetniej
wspolnie oglgdajg programy popularno-naukowe na Discovery.

Chfopca wigze z matkg silna wieZz emocjonalna. Ch/opiec jest do niej bardzo
przywigzany. Najbardziej lubi przebywacé z mamg w domu. Wigz chfopca z ojcem
jest bardzo sfaba. Wiezi uczuciowe miedzy mazonkami sq¢ takze rozluznione.

Matka sprawuje nad Sebastianem duzg kontrole wychowawczg, natomiast ojciec
nie sprawuje jej w ogoéle.

Chfopiec sprawia wrazenie dziecka pogodnego, zadowolonego. Jest jednak
bardzo wrazliwy i nerwowy. Nie sprawia problemow wychowawczych, najchetniej
przebywa w domu z mamg. Nie potrafi samodzielnie nawigzywac i podtrzymywac
kontaktow spofecznych. Nie ma bliskich kolegow. W szkole ch/opiec zmaga sie
z trudnosciami w nauce, ktére, zdaniem matki, stale sie pogéebiajg.

Matka ma bardzo duzg wiedze na temat choroby syna. Jest to rzadkie schorzenie
I trudno o fachowg literature na ten temat. Takze wiedza lekarzy jest bardzo uboga.

Kontaktowa/a si¢ z lekarzami w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie oraz ze
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specjalistami z Akademii Medycznej w Gdanisku. Trafifa do stowarzyszenia
Przyjaciof Osob z Zespofem Marfana. Wiele informacji zdoby/a w/asnie tam. Ojciec
nie interesuje si¢ specyfikg schorzenia syna, nie ma wiedzy na ten temat. Matka ma
stafe poczucie winy, ze poswieca synowi zbyt mafo czasu. Gdyby nie pracowafa
mogfaby z nim ¢wiczy¢ w domu bardziej systematycznie, jeszcze wiecej czasu
poswieci¢ na jego nauke. Zaczgé z nim chodzi¢ do logopedy - widzi taka potrzebe.
Ale na te wszystkie czynnosci i zadania nie ma czasu.

Choroba Sebastiana jest ciezka, a efekty leczenia s¢ niezadowalajgce. Prognozy
na przyszfos¢ nie sqg pomysine. Rodzice chcieliby, aby syn ukosnczy? szkofe
zawodowg, lecz nie wiedzg, jaki mogfby wykonywacé zawdd, na pewno musiaZby byé
lekki fizycznie. Syn ich zdaniem nigdy nie bedzie samodzielny. Bedzie zawsze od
nich uzalezniony i zawsze bedzie mieszkaf z rodzicami.

Chfopiec nie jest samodzielny w czynnosciach zycia codziennego. Z wielu
wyrecza go matka. Takze nie jest samodzielny w zakresie samokontroli zdrowotnej
i samoobsfugi leczniczej. Ch/opiec nie potrafi rezygnowac z ruchu i wysi#ku, nie zna
alergendw, jakie mu szkodzg, tym samym nie potrafi ich unikac.

Choroba wywarfa bardzo duzy wpfyw na zycie rodziny. Matka wszystkie swoje
plany podporzgdkowafa synowi. Na tle choroby i trudnej sytuacji materialnej
dochodzi miedzy ma/zonkami do stafych napieé i konfliktdw. Trudnosci majg takze
ze starszg corkg, ktorg - jak przyznajg sami zaniedbali na rzecz Sebastiana.
Choroba syna znacznie obcigza domowy budzet, ktory jest skromny i rodzina stale
zmaga sie¢ z trudnosciami finansowymi.

Trudng sytuacjg chorobowg syna najbardziej obcigzona jest matka. Nie
otrzymuje wsparcia emocjonalnego ze strony meza. Duzg pomoc mama Sebastiana
otrzymafa w poradni psychologiczno-pedagogicznej od psychologa i wie, ze
z wieloma problemami moze si¢ tam sama zwroci¢. Pewng pomoc zaoferowali tez
czfonkowie stowarzyszenia, jednak jego siedziba miesci sie w Gdyni i kontakt czesty
I bezposredni nie jest mozliwy. Matka Sebastiana robi wrazenie, jakby

funkcjonowata na skraju depresiji.
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PRZYPADEK WOJTKA

Wojtek ma 12 lat. Dotkniety jest mozgowym porazeniem dzieciecym, ktore
w jego przypadku objawia sie porazeniem ruchowym lewej strony ciafa. Jest
sprawny intelektualnie. Ma ograniczong sprawnos¢ prawej reki, i nogi, ktora jest
krotsza o ok. 3 cm, ponadto ma wade wzroku. Wojtek jednak porusza sie
samodzielnie, sam chodzi, cho¢ nieco utyka.

Wojtek zyje w rodzinie pe/nej. Mieszka z rodzicami i starsza siostrg. Rodzina
zajmuje 3 pokojowe, obszerne mieszkanie w jednej z kamienic w centrum miasta.
Mieszkanie jest zadbane, czyste, gustownie urzgdzone. Wojtek ma w nim dobre
warunki do nauki, wypoczynku, rozwoju, ale takze do rehabilitacji, bowiem
znajdujg sie w nim niezbedne dla chfopca sprzety rehabilitacyjne.

Rodzice majg wyksztafcenie zawodowe. Ojciec pracuje i z tego wzgledu jest
niemal caly czas poza domem. Matka natomiast opiekuje sie dzie¢mi, gfOwnie
Wojtkiem i jest na zasifku przedemerytalnym. Oboje rodzice doksztaZcali sie. Matka
skonczyfa kurs jezyka holenderskiego (pracowafa wczesniej w firmie
wspoZpracujgcej z Holendrami), ojciec ukoriczy? kurs ogrodniczy.

Poziom funkcjonowania kulturalnego rodziny jest przecietny. Rodzice nie
korzystajg z instytucji kultury, lecz umozliwiajg dzieciom korzystanie z nich. Wojtek
szczegolnie chetnie chodzi do kina. Rodzice codziennie czytajg ,,Gazete Lubuskg™
i ,,Rzeczpospolitg” oraz kolorowe tygodniki kobiece. W telewizji preferujg
programy informacyjne, rzadziej filmy. Wojtek z siostrg chetnie oglgda bajki.
Rodzina uroczyscie obchodzi swieta koscielne, co niedziele wszyscy chodzg do
kosciofa.

Wiezi emocjonalne chfopca z rodzicami sg silne, samych rodzicéw Zgczy
satysfakcjonujgcy zwigzek. W postawie wychowawczej matki wzgledem syna
dominuje serdecznos¢, natomiast w postawie ojca - liberalizm. Matka sprawuje nad
chfopcem silng kontrole. Zna jego problemy, przezycia. Nadzoruje kontakty
kolezeriskie, sposoby spedzania czasu wolnego. Ze strony ojca Wojtek odczuwa
przecietny poziom nasilenia kontroli. Wojtek lubi swojg rodzine. Czuje sie w nigj

kochany i akceptowany. Ma poczucie bezpieczernstwa.
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Wiedza rodzicow na temat schorzenia chfopca i ich kompetencje s¢ bardzo
dobre. Znajg przyczyny obecnego stanu rzeczy, wiedzg jak nalezy postepowac, by
utrzymac obecng sprawnos¢ dziecka. Poswiecajg mu - zw/faszcza matka - znaczng
ilos¢ czasu, cwiczgc z nim systematycznie i codziennie. W domu jest
wygospodarowane miejsce do codziennych céwiczen fizycznych i duzo sprzetu
rehabilitacyjnego. Stafe sg kontakty z lekarzami specjalistami: neurologiem,
ortopedq i okulistg.

Niepe/nosprawnos¢ Wojtka wzbudzifa w otoczeniu, takze wsrod krewnych -
wiele negatywnych emocji. Chfopiec by/ czesto narazony na drwiny, dokuczanie,
szykanowanie ze strony innych dzieci, ale takze wfasnych dziadkow, czy innych
czfonkdw rodziny. Zdaniem matki, Wojtek potrafif to dzielnie znosi¢ i przez to sta/
sie silniejszy psychicznie, twardszy, odwazny, odporny.

Wojtek uczy sie dobrze, ale ma stale zapewniong pomoc mamy w nauce, ktora
poswigca na to wiele godzin dziennie. Ma pewne trudnosci z czytaniem i pisaniem -
pisze lewg rekg, poniewaz sprawnos¢ prawej jest ograniczona.

Rodzice s¢ zadowoleni z efektow rehabilitacji, ktéra rozpoczefa sie z chwilg
wyjecia Wojtka z inkubatora, w wieku 3 miesiecy i trwa do dnia dzisiejszego.
Rodzice s¢ swiadomi, zZe rehabilitacja jest w dalszym ciggu niezbedna, ale
obserwujgc syna, jego postepy, dokonania sg pewni, ze w zyciu dorosfym osiggnie
peing samodzielnosé. Chcieliby, aby w przyszfosci pracowal przy komputerze.
Rodzice starajg si¢ rozwija¢ zainteresowania syna, tzn. zakupili mu komputer,
zapisali do biblioteki. Chfopiec lubi przyrode, interesuje sie ptakami, hoduje
w domu az 7 papug.

Chiopiec jest dos¢ sprawny. Codziennie systematycznie wykonuje cwiczenia
rehabilitacyjne. Rozumie koniecznos¢ wykonywania ¢wiczen, wiec nie trzeba go do
tych czynnosci namawiacé. Ch/opiec jest dobrze usamodzielniony we wszystkich
czynnosciach zycia codziennego.

Choroba syna ma duzy wpfyw na zycie rodziny. Matka zrezygnowafa z pracy
i calkowicie poswigcifa sig synowi, majgc jednak swiadomosé, ze zaniedbuje starszg
cOrke. Takie samo zachowanie dostrzega u meza, ktory jej zdaniem swoj czas

poswieca synowi, a corka jest odsunieta. Jednak kontakty miedzy rodzerstwem
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ukfadajg sie dobrze. Dochodzi niekiedy do drobnych sprzeczek, jednak na 0gé/ sqg
zgodni i wyrozumiali dla siebie.

Rodzina nie ma poczucia wsparcia spofecznego. Najblizsi, na ktérych pomoc
liczyli, nie tylko odsuneli si¢ od nich, ale tez byli Zréd/em wielu przykrosci dla
rodzicow, ale przede wszystkim samego Wojtka. Z nauczycielami rodzice
rozmawiajg Wyfgcznie o nauce, z lekarzami i pielegniarkami wy/gcznie o stanie
zdrowia syna. Kiedys rodzice nalezeli do stowarzyszenia rodzicow dzieci
niepeZnosprawnych, ale sami zrezygnowali z uczestnictwa, twierdzgc, ze nie dawa/o
im satysfakcji. Jedyng osobg, ktdéra emocjonalnie potrafi wesprzeé rodzine jest
przyjaciofka matki chfopca. Obecnie rodzina nie oczekuje i nie potrzebuje pomocy,
jednak jak twierdzi matka byfa ona niezbedna po urodzeniu sie chfopca. Matka by/a
w depresji, wsparcia potrzebowaZ rowniez ojciec, ale wowczas nikt nie udzieli/
rodzinie pomocy. Dzis potrafig juz sobie radzi¢ z problemami wynikajgcymi ze

schorzenia i niepe/nosprawnosci syna.

PRZYPADEK KRYSTIANA

Krystian ma 11 lat. Ma powazne zaburzenia jelitowe i niedorozwéj pecherza
moczowego. Efektem zaburzen jelitowych jest wydostawanie si¢ kafu do wewngtrz
organizmu, a takze na zewngtrz. W zwigzku z niedorozwojem pecherza moczowego
chfopiec nie jest w stanie utrzymac¢ moczu. Zachodzi koniecznosé uzywania przez
Krystiana ,,pampersow”.

Krystian mieszka z rodzicami. Ma takze trzy starsze siostry, ktore jednak sqg juz
dorosfe i nie mieszkajg z rodzing. Rodzina zyje w bloku socjalnym o obnizonym
standardzie. Sg tam bardzo trudne warunki mieszkaniowe. Zajmujg jeden pokdj,
w ktorym sami wydzielili aneks kuchenny. £azienka, ubikacja, pralnia, sg wspdlne
dla kilkunastu rodzin.

Rodzice majg wyksztaZcenie zawodowe. Matka nie pracuje. Jest na wczesniejszej
emeryturze na syna. Ojciec jest na rencie.

Poziom kultury rodziny jest niski. Czas wolny Krystian spedza z rodzicami przed
telewizorem. Programy, jakie rodzina oglgda, to teleturnieje, telenowele,

a dziecko - dodatkowo - bajki. Rodzina nie korzysta z zadnych dobr kultury. Prasa,
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jaka pojawia sie w domu, to tzw. ,,brukowce”.

Chfopca z rodzicami wigze przecigtna wiez emocjonalna. W ich postawach ma‘o
jest przejawdw serdecznosci, a wiele surowosci. Ich kontrola nad dzieckiem jest
bardzo silna.

Rodzice posiadajg podstawowg wiedze na temat chordb i stanu Krystiana.
Ch/opiec wymaga stale opieki i wykonywania wielu czynnosci pielegnacyjnych, np.
czestych zmian ,,pampersow”. (Ciggfe moczenie bielizny osobistej i poscieli
powoduje koniecznos¢ bardzo czestego prania). Raz w tygodniu w celu lepszego
oczyszczenia jelit matka wykonuje chfopcu lewatywe. Co najmniej dwa razy kazdej
nocy trzeba go budzié¢ i is¢ z nim do toalety. Wymienionymi czynnosciami zajmuje
sie gfOwnie matka, ktdra jest bardzo zmeczona i sfrustrowana sytuacjg oraz
brakiem nadziei na poprawe.

Krystian jest bardzo skryty, nerwowy. Ma powazne trudnosci w kontaktach
spofecznych. Specyfika jego schorzer, gfOwnie nieprzyjemny zapach, powodowaty,
ze chfopiec stale by wysmiewany, dyskryminowany i odtrgcany przez rowiesnikow
w szkole. Nie moggc znies¢ swej trudnej sytuacji sam zdecydowaZ o zmianie szkofy.
Obecnie ma nauczanie indywidualne. Rodzice nie pozwalajg bawic¢ sie synowi
z dzie¢mi z sgsiedztwa, uznajgc, ze te pochodzgc z patologicznych rodzin nie
stanowig odpowiedniego towarzystwa dla Krystiana. Ch/opiec cafy czas przebywa
z dorosfymi i zarowno ten fakt, jak i trudy choroby sprawiajg, ze chfopiec jest
bardzo powazny i w sposobie bycia sprawia wrazenie znacznie starszego niz jest.

Krystian uczy sie¢ bardzo sfabo ma duze zalegfosci w nauce. Kiedy chodzi do
szkofy opuszczaf wiele zajeé, teraz ma nauczanie indywidualne, ale w zwigzku ze
stanem zdrowia i niewielkg liczbg godzin nauki (6 godzin w tygodniu) nie jest
w stanie nadrobi¢ opozZnies. Rodzice natomiast skupieni sg na chorobie i nie
przywigzujg wiekszej wagi do spraw nauki. W tym zakresie z ich strony Krystian nie
otrzymuje pomocy.

Rodzice nie majg nadziei na poprawe stanu zdrowia syna. Wgtpig, czy chfopiec
ukoriczy gimnazjum. Chcg, by najszybciej, jak to mozliwe ch/opiec przeszed? na
rente. Krystian, w ocenie rodzicéw, nigdy nie bedzie samodzielny i zawsze bedzie

mieszkaZ z nimi lub z ktdrgs z siostr.
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Stan ch/opca narzuca mu pewne ograniczenia, tzn. musi unika¢ wysiZku
fizycznego, moze przyjmowac ptyny tylko do 18-tej. Codziennie musi przyjmowac
leki. Chfopiec nie jest samodzielny w przestrzeganiu tych zalecen, stale pilnujg go
I kontrolujg rodzice. Ponadto Krystian ciggle buntuje sie¢ przed zak/adaniem
.pampersow’” i przed lewatywami.

W wielu czynnosciach codziennych ch/opiec wymaga pomocy, np. w codziennej
toalecie. Rodzina nie ma wfasnej fazienki, tylko wspdlng z innymi lokatorami
I warunki sprawiajg, ze w czynnosciach higienicznych stale towarzyszy mu rodzic.
Nie ma stafych obowigzkow w domu, ale czesto z wfasnej inicjatywy wigcza sie
W pomaganie rodzicom.

Zycie rodzicéw zostato podporzgdkowane Krystianowi. Caly czas zajmujg Sie
chfopcem. Pielegnacja poch/ania bardzo duzo czasu. Czeste sqg tez wizyty u lekarzy.
Zdaniem rodzicow stan Krystiana nie zaburza kontaktéw miedzy czzonkami rodziny,
a jego kontakty z dorosfymi siostrami sg bardzo dobre. Choroba ch/opca
I koniecznos¢ stafej opieki zmusifa matke do rezygnacji z pracy.

Rodzina otrzymuje zasifek pielegnacyjny oraz zasifek celowy na leki. Innego
wsparcia nie otrzymuje. Najwiekszym problemem dla rodziny sg bardzo trudne
warunki mieszkaniowe i bardzo ucigzliwe sgsiedztwo. Rodzina czeka na mieszkanie,
ale droga do niego jest jeszcze bardzo daleka. Rodzina dostrzega wyfgcznie

potrzebe wsparcia materialnego.

W rodzinach, w ktérych potozenie dzieci okreslono jako sytuacje koncentracji
na chorobie ustalono nast¢pujace fakty:

— Rodziny wigkszosci dzieci miaty pelng strukture. Natomiast w dwdch z nich
w nastepstwie rozwodu rodzicéw nieobecny byt ojciec.

— Rodzice legitymowali sie wyksztatceniem zawodowym i $rednim. Zaden
z rodzicdw nie posiadal wyzszego wyksztatcenia. Sytuacja zawodowa rodzicow
byta zréznicowana. W tej grupie znalazty si¢ osoby pracujace, bezrobotne, a takze
rencisci i emeryci.

— Rodzice, szczegdlnie matki, otaczaty swe dzieci opieka i troska. W ich

postawach zarysowany byt wysoki poziom serdecznosci. Jednoczesnie cecha
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charakterystyczng rodzin byt bardzo wysoki poziom kontroli nad chorymi dzie¢mi
i ich zachowaniami, mogacymi negatywnie wptywaé na stan zdrowia. Jesli
zachowania dzieci narazaly je na pogorszenie sytuacji zdrowotnej, wowczas
rodzice, wykazywali duza surowos¢ i brak pobtazliwosci dla tych poczynan.

— W rodzinach kultywowano tradycje i obrzedy, zwiazane gltownie
z uroczystym obchodzeniem $wiat religijnych. W jednych z nich przywiazywano
wage do czytelnictwa, korzystania z débr kultury, w innych te aspekty zupetnie
ignorowano, w konsekwencji czego dzieci spedzaty czas wolny najchetniej przed
ekranem telewizora lub monitorem komputera, korzystajac z roznorodnych gier
komputerowych.

— Wszyscy rodzice mieli rozlegta wiedze na temat sytuacji zdrowotnej dzieci.
Poszukiwali informacji w wielu zrédtach (lekarze, inni rodzice chorych dzieci,
ksiagzki itp.). Znali dobrze zalecenia lekarskie i przeciwwskazania zdrowotne.
Wiedzieli jak opiekowaé si¢ chorymi dzie¢mi, jak im pomagaé, jak reagowac
W czasie pogorszenia stanu, czy napadu chorobowego. Cho¢ wiedza i umiejetnosci
niemal wszystkich ojcow byty dobre, to jednak matki miaty zdecydowanie wyzsze
od nich kompetencje w tym zakresie.

— Rodzice zadnego z dzieci nie oczekiwali poprawy stanu zdrowia. Przeciwnie
uznawali, ze stan ten bedzie sie pogarszat i w zwigzku z tym ich dzieci nigdy nie
osiaggna samodzielnosci. Rodzice w wigkszosci oczekiwali, iz dzieci tak szybko, jak
jest to mozliwe uzyskaja rente, nigdy nie podejma pracy i zawsze beda mieszkaty
z nimi lub z kims$ z rodziny. Rodzice jednego chtopca nie potrafili sprecyzowaé
swych oczekiwan, co do stanu zdrowia i mozliwosci samodzielnego zycia.

— Rodzice dzieci, ktére uzyskiwaty bardzo stabe wyniki w nauce, nie
przywigzywali do tych problemow wagi, uznajac za najwazniejsze sprawy leczenia.
Natomiast rodzice dzieci uczacych sie przecietnie byli catkowicie zadowoleni
z uzyskiwanych rezultatow.

— Wszystkie rodziny odczuwaty znaczacy wptyw choroby dziecka na ich zycie.
W czterech przypadkach rodzice uznali, ze sg catkowicie podporzadkowani
sprawom leczenia i rehabilitacji dziecka. Sg to najwazniejsze problemy dla nich

I ich rodzin.



155

— Te rodziny, ktére wymagaty wsparcia materialnego, otrzymywaty niewielkie
zasitki z osrodka pomocy spotecznej. Natomiast najwiekszym problemem byt brak
wsparcia duchowego, emocjonalnego. Matka jednego chtopca otrzymywata je ze
stowarzyszenia, do ktérego nalezata, rodzice innego dziecka uzyskiwali je ze strony
wychowawczyni chtopca. Pozostate rodziny mimo odczuwanej potrzeby nie

znajdowaty potrzebnej pomocy.

W sytuacji dzieci podkresli¢ nalezy nastepujace jej aspekty:

— Dzieci pochodzity z rodzin o zréznicowanej strukturze. Wiekszos$¢ z nich
pochodzita z rodzin pelnych, i wszystkie one mialy rodzenstwo. W grupie tej
znalazty si¢ takze dzieci z rodzin niepetnych, co byto to nastepstwem rozwodu
rodzicow.

— Dzieci taczyty z rodzicami silne i przeci¢tne wiezi emocjonalne. We
wszystkich rodzinach zwigzki emocjonalne chorych dzieci byly silniejsze
z matkami.

— Dzieci pochodzity z rodzin o przecigtnym poziomie kulturalnym. Poza
jednym przypadkiem, nie uczestniczyly w korzystaniu z tzw. kultury wyzszej.
Dzieci z rodzicami najchetniej ogladaty telewizje, rzadziej czytaty ksiazki, czy
czasopisma.

— Doswiadczane choroby i ich nastepstwa miaty duzy wptyw na zachowanie
i funkcjonowanie dzieci. Niektorzy rodzice widzieli wytacznie negatywne
nastepstwa chorob. Dzieci byly zamkniete w sobie, niesmiate, drazliwe, z niska
samoocena, wycofujace sie z kontaktow z innymi osobami. Jednoczesnie mocno
skupione na sobie i egoistyczne. Tylko jedno dziecko (chtopiec z mpd) przez wiele
trudnych doswiadczen w chorobie i swa niepetnosprawnos¢ stat si¢, w ocenie
rodzicow, silny wewnetrznie, odporny na stresy, dojrzaty, odwazny i pewny siebie.

— ROzny byt stopien samodzielnosci dzieci w zakresie samokontroli zdrowotnej
I samoobstugi leczniczej, a takze w czynnosciach zycia codziennego. Ponad
potowa dzieci wymagata statej pomocy i kontroli rodzicow w obu tych sferach.

Pozostale dzieci wykazywaty samodzielnos¢.
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— Kilkoro dzieci uczyto si¢ stabo lub bardzo stabo. Dzieci te nie lubity szkoty.
Nie radzity sobie z nauks. Pozostate uczyty si¢ przecietnie, ale prawdopodobnie
ponizej swych mozliwosci. Tylko jeden chtopiec nie miat zadnych problemow
W nauce, uzyskiwat oceny dobre i bardzo dobre.

— Zycie dzieci koncentrowato sie na chorobie i jej leczeniu. Nauka, zabawa,
kontakty kolezenskie odsuwane byty na drugi plan. Wzbudzato to w dzieciach

poczucie leku i obawy przed przysztoscia

W strukturze rodziny dzieci zajmowaly centralng pozycje, jednak
zainteresowanie nimi przez cztonkdéw rodziny odnosito sie przede wszystkim do
stanu jego zdrowia i mozliwosci leczenia. Koncentrowano si¢ zatem przede
wszystkim na potrzebach zdrowotnych, oraz bytowych (majacych istotny wptyw na
te pierwsze), a nie psychoemocjonalnych, spotecznych, czy edukacyjnych. Majac na
uwadze specyficznie pojete dobro dzieci, troszczac si¢ o ich zdrowie, rodzice
zaniedbywali inne sfery funkcjonowania. Nie majac nadziei (poza jednym
wyjatkiem) na samodzielnos$¢ dzieci w zyciu dorostym, nie rozwijali w nich i nie

wzmacniali wielu istotnych kompetencji i umiejetnosci.
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ROZDZIAL VIl
Dziecko w sytuacji bezradnosci rodzicow

Bezradnos¢ jest stanem polegajacym na unikaniu podejmowania decyzji oraz
unikaniu aktywnosci. Jej powodem jest niedostrzeganie zwigzkow migdzy
wlasnymi decyzjami i wilasng aktywnosciag, a zachodzacymi zmianami
w otaczajacej rzeczywistosci (Strelau 2000, s. 596-598). Reagowanie biernoscia
wynika z niewiary w sens podejmowanych wysitkéw. Cztowiek bezradny wydaje
si¢ ,,zrezygnowany”, nie ma motywacji do dziatania, niewiele czyni, aby uwolnié
sie od trudnej badz przykrej sytuacji. Zdaniem M. Seligmana (za: Zimbardo 1998,
s. 377-378; Reber 2000, s. 849-850) bezradnos¢ jest stanem wyuczonym,
powstajagcym na bazie wczesniejszych doswiadczen, w ktérych reakcje cztowieka
nie miaty wplywu na szkodliwe, awersyjne, traumatyzujace nieprzyjemne sytuacje.
Na syndrom wyuczonej bezradnosci sktadaja sie trzy rodzaje deficytow (Strelau
2000, s. 596). Deficyt motywacyjny charakteryzuje si¢ spadkiem tendencji do
inicjowania dziatania, apatig. Deficyt emocjonalny wyraza sie pogorszeniem
nastroju: stanami przygnebienia, a nawet depresji. Wyrazem deficytu poznawczego
jest obnizenie zdolnosci do samodzielnego radzenia sobie z problemami. Wyuczona
bezradnos¢ ma ujemne wptywy na procesy motywacyjne, uczenie sie, 0siggniecia.

Analizujac sytuacje materialno-bytowa rodzin wielodzietnych, w ktorych
wystapito zjawisko bezradnosci rodzicow M. Wawrzak-Chodaczek (1993, s. 144,
152-154) stwierdzita, ze sa to rodziny, ktore przede wszystkim charakteryzujg si¢
deprywacja elementarnych potrzeb swoich cztonkéw. Rodzice legitymujg sie
najnizszym wyksztatceniem i niskimi kwalifikacjami zawodowymi. Nierzadko sg to
osoby bezrobotne. Bardzo niskie dochody rodzin i niekorzystne warunki
mieszkaniowe prowadza, zdaniem autorki, do braku minimalnych standardow

zycia. Towarzyszy temu poczucie frustracji, rodzina funkcjonuje bez perspektywy
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egzystencjalnej (Jarosz 1984, s. 11). Czestymi elementami zycia Sa przemoc
i alkoholizm. Rodziny te charakteryzuje zta organizacja zycia codziennego. Brak
statosci, stabilnosci, poczucia bezpieczenstwa. Bariery edukacyjne, na jakie
napotykaja dzieci bezradnych rodzicow uniemozliwiajg im awans spoteczny, co
przyczynia si¢ do dziedziczenia spotecznego potozenia rodziny (Kawula 2000b,
s. 157).

Bezradnos¢ charakteryzuje si¢ brakiem umiejetnosci rozeznania swojej sytuaciji,
nieumiejetnoscia rozwigzywania problemow, niepodejmowaniem rzeczywistych
dziatan na rzecz poprawy wiasnego bytu (Lewandowska 1993, s. 134). Jest
poddaniem si¢, zaprzestaniem dziatania. Przeciwienstwem bezradnosci jest
przekonanie, ze ma sie¢ wptyw na kreowanie rzeczywistosci, ma sie nad nig kontrole
I mozna na nig wptywac poprzez swiadome dziatanie.

W sytuacjach trudnych wsrod niektorych rodzicow zaobserwowaé mozna
postawe zagubienia, bezradnosci, bezsilnosci wobec problemow dziecka i swojej
rodziny. Niekiedy brakuje im elementarnej wiedzy na temat proceséw opieki
I wychowania. Nie potrafiag dostrzec zwigzku trudnosci dziecka z ich
nieprawidlowymi postawami wobec niego, z niewlasciwa sytuacja rodzinng, stanem
zdrowia, itp. Rodzice nie zawsze tez znaja w dostatecznym stopniu swoje dziecko,
jego zainteresowania, potrzeby, problemy, przezycia. Nie wiedza, kim sa jego
kolezanki i1 koledzy. Nie majac tej wiedzy oraz umiejetnosci, nie Sa
w stanie skutecznie oddziatywa¢ na dziecko, wspiera¢ go i pomagac
w réznorodnych sytuacjach problemowych.

Bezradnos¢ rodzicow wobec dziecka mozna wigc rozumie¢ jako poczucie braku
sprawczosci w roznorodnych sytuacjach opiekunczych i wychowawczych. Do
przyczyn powodujacych bezradnos¢ opiekunczo-wychowawcza nalezy zaliczy¢
(Jeczkowski 2003):

- brak wzorcow zachowan w sytuacjach wychowawczych i opiekunczych,

ktorych osoba nie doswiadczyta we wtasnym domu rodzinnym,

- ograniczenia zdrowotne lub intelektualne uniemozliwiajace sprawowanie

opieki nad dzieckiem,
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- stan skrajnej biedy materialnej, w ktorym trudno jest zaspokoi¢ podstawowe
potrzeby dzieci i swoje,

- nadopiekuncze lub odrzucajagce oddziatywanie srodowiska - w obu tych
przypadkach niszczona jest indywidualna aktywnosc¢ rodzica wobec dziecka,

- uzaleznienia rodzicow, ktérych efektem jest skupienie si¢ na sobie i swoim
natogu, kosztem zaspokajania emocjonalnych i materialnych potrzeb dzieci,

- przytlaczajagca przewaga problemu; bezradnos¢ moze by¢ spowodowana
przewaga fizyczng (np. przemoc w rodzinie), psychiczng, ekonomiczng (np.
zupetne uzaleznienie finansowe od rodziny lub panstwa), badz
nieuchronnoscia problemu (np. choroba, smier¢).

Bezradnos¢ rodzicéw wobec dziecka prowadzi¢ moze do bardzo odmiennych,
lecz zawsze niekorzystnych sytuacji. Jedna z nich, czesto wystepujaca jest dawanie
dziecku zbyt duzej swobody, nieadekwatnej do jego wieku. Nie wiedzac jak
postepowaé z dzieckiem, rodzice pozostawiajg je same sobie, dajg mu niemal
catkowitg swobode. Dziecko moze robi¢ to, co chce, jak chce i kiedy chce. Rodzice
toleruja jego wybryki, sa pobtazliwi. Stabo kontrolujg jego zachowania, nie hamuja
aktywnosci, ktéra nie miesci sie w ramach ogolnie przyjetych norm. Dziecko, ktore
nie majac okreslonych granic oddzielajacych to, co wolno, od tego, czego nie
wolno, nie jest w stanie przyswoi¢ sobie norm i regut postepowania. Zaburzona jest
jego podstawowa socjalizacja. Napotyka czesto na trudnosci w przystosowaniu do
grupy roéwiesniczej, ma trudnosci w funkcjonowaniu spotecznym. Dzieci
pobtazliwych rodzicow charakteryzuja si¢ ponadto matg aktywnoscig, niepewnoscia
I niesmiatoscig, co jest wyrazem braku poczucia bezpieczenstwa w rodzinie
(Ziemska 1973, s. 49).

Bezradnos¢ rodzicow moze takze prowadzi¢ do unikania dziecka. Wowczas
rodzice nie okazuja mu w sposob czytelny i jednoznaczny swoich uczué.
Nieumiejetnosc ,,bycia” z dzieckiem sprawia, iz przebywanie z nim, zaspokajanie
jego potrzeb jest dla nich trudne, a zwigzane z tym poczucie dyskomfortu sprawia,
iz dystansuja si¢ od niego, jego uczu¢, przezyé, probleméw, potrzeb. Kontakt
z dzieckiem jest powierzchowny i luzny. Nie dostarcza rodzicom satysfakcji

i radosci. Taka postawa rodzicéw utrudnia a niekiedy nawet uniemozliwia dziecku
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nawigzywanie trwatych, satysfakcjonujacych wiezi emocjonalnych
z innymi. Unikanie kontaktu z dzieckiem powoduje, ze staje si¢ 0no uczuciowo
niestate, nieufne, bojazliwe, niekiedy agresywne. Dziecko niezdolne jest do
wytrwatosci i koncentracji. Czesto popada w konflikty ze szkota, w ktdrej czuje sie
niepotrzebne, podobnie jak i w domu (Ziemska 1973, s. 82; 1979, s. 96).

Niekiedy poczucie bezradnosci moze prowadzi¢ do wyzwolenia si¢ w rodzicach
postawy odtracajacej, ktéra jest czesto efektem zniecierpliwienia i zmeczenia,
bedacych konsekwencjg trudow opiekowania sie dzieckiem i wychowywania go.
Bezradnos¢ rodzicow wobec pojawiajacych sie problemow wynikajacych z jego
rozwoju prowadzi¢ moze do wielu niekorzystnych zachowan, jak demonstrowanie
negatywnych uczu¢ wobec dziecka, jego dezaprobata, stowna i fizyczna agresja
skierowana do dziecka. Jak pisze M. Ziemska (1973, s. 61), tacy rodzice ,,nie lubia
dziecka i nie zycza go sobie, zywig wobec niego uczucie rozczarowania, zawodu
i urazy. Opieke nad nim uwazaja za odrazajaca lub przekraczajaca ich sity.”
Dziecko odtrgcone czuje sie zagrozone, przezywa niepokdj i lgk. Ma poczucie
osamotnienia, bycia nikomu niepotrzebnym. Niekiedy walczy o swoja pozycje, lub
zwraca na siebie uwage ztym zachowaniem. Zaburzeniu ulega jego rozwoj
emocjonalno-spoteczny. Ksztattujg sie w nim takie cechy jak: agresywnose,
niepostuszenstwo, kitotliwos¢. Zahamowaniu moze ulec rozwoj uczu¢ wyzszych
(Ziemska 1973, s. 82). Odtrgcenie dziecka moze powodowaé tez pozory
niedorozwoju a takze reakcje nerwicowe.

Bez wzgledu na to, ktora z wyzej wymienionych postaw przyjmuja bezradni
rodzice, nie sg zaspokajane potrzeby dziecka, ktérych spetnienie jest podstawowym
warunkiem jego prawidtowego rozwoju i funkcjonowania.

Bezradnos¢ rodzicdbw moze dotyczy¢é ogbétu problemow natury opiekunczo-
wychowawczej, lub tez konkretnych trudnosci (Jeczkowski 2003). Zaliczy¢ do nich
mozna, np.. problemy w nauce, agresywne zachowanie, uzaleznienia,
niepostuszenstwo, zamkniecie si¢ w sobie. Kazdorazowo jest to inna sytuacia,
w ktorej istotne znaczenie ma fakt przyjetego emocjonalnego stosunku do dziecka.

W rodzinach, w ktérych mamy do czynienia z bezradnoscia rodzicéw, mozemy

zaobserwowac zaréwno petng akceptacje dziecka jak i jej zupetny brak.
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1. Sytuacja akceptacji i bezradnosci rodzicéw

Akceptacja oznacza niczym nieograniczony pozytywny stosunek do osoby,
zjawiska, przedmiotu. Wyrozni¢ nalezy dwa aspekty terminu ,akceptacja”.
Pierwszy z nich, o charakterze oceniajacym, jest najlepiej opisywany przez takie
terminy jak: aprobata, uznanie, szacunek. Drugi aspekt, o charakterze
emocjonalnym, oznacza zyczliwos¢, oddanie, przyjazn, mitos¢. Akceptacja dziecka
przez rodzicOw rozumiana jest jako przyjecie go takim, jakim jest w istocie, z jego
zaletami, wadami, mozliwosciami i ograniczeniami, z cechami wygladu
zewnetrznego, zachowania. Stabosci dziecka, zly stan zdrowia, czy inne
wiasciwosci nie wplywaja w negatywny sposob na jego relacje z pozostatymi
cztonkami rodziny. Zdaniem H. Izdebskiej (1989), dziecko, ktore jest akceptowane
przez rodzine, nawet wowczas, gdy jest swiadome swoich niedostatkdw, utomnosci,
ograniczen, lepiej znosi brak wyobrazni i delikatnosci 0s6b obcych.

Wzajemna akceptacja jest jednym z podstawowych warunkow prawidtowego
uktadu stosunkoéw w rodzinie i na ogét przesadza o dobrej atmosferze wspélnego
zycia (Ziemska 1973, Jackowska 1980, Przetacznik-Gierowska 1994). Dziecko,
ktore czuje si¢ akceptowane przez swoich najblizszych ma zaspokojong potrzebe
kontaktu emocjonalnego. Najblizsi okazuja swoje pozytywne uczucia, nie ukrywaja
ich, ucza tez dziecko, jak je ujawnia¢. Wigz emocjonalna miedzy dzieckiem,
a pozostatymi cztonkami rodziny jest dla niego satysfakcjonujaca. Dziecko, ktore
zyje w takiej rodzinie czuje, ze jest jej czescia, petnoprawnym jej cztonkiem.

Zdarzajg si¢ niekiedy sytuacje, ze akceptacji dziecka, zwtaszcza dotknietego
choroba lub niepetnosprawnoscia, towarzyszy biernos¢ rodzicow wynikajaca z ich
bezradnosci w obliczu trudnej sytuacji. J. Formanski (1997, s. 343) nazywa to
»bierng akceptacja chorego dziecka”. Zdaniem autora ,,rodzice przyjmuja chorobe
dziecka bez buntu, czy agresji, sa czuli i akceptujacy, ale jednoczesnie bezradni
w dziataniach, poddaja si¢ wydarzeniom, czasem si¢ zalamuja, a rodzina moze

wtedy ulec dezintegracji”.
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Bezradnos¢ rodzicow, towarzyszaca akceptacji dziecka, sprawia, ze mimo
pozytywnego nastawienia do dziecka, wiele obszarOw jego zycia nie jest
odpowiednio zorganizowanych i zabezpieczonych.

Wyniki badan prowadzonych przez autorke pozwolity stwierdzi¢, iz w sytuacji
akceptacji i bezradnosci rodzicow w badanej grupie znalazto si¢ dwoje dzieci. Byli
to dwaj chtopcy, z ktorych jeden cierpi na astme oskrzelowa, natomiast u drugiego
zdiagnozowano powypadkowe przewlekte uszkodzenie narzadow wewnetrznych,
a ponadto chtopiec ten zostat zarazony wirusowym zapaleniem watroby typu B.

llustracja potozenia dzieci w sytuacji akceptacji i bezradnosci rodzicéw sg

zamieszczone opisy przypadkow.

Przypadki dzieci w sytuacji akceptacji i bezradnosci rodzicow

PRZYPADEK LUKASZA

fukasz ma 11 lat. W doznanym 5 lat temu wypadku samochodowym stracif
jedng nerke, ma krwiaka mézgu i trwafe uszkodzenie sledziony. Ponadto 3 lata
temu zosta/ w szpitalu zarazony wirusowym zapaleniem wgtroby typu B. Chfopiec
na co dzier odczuwa silne bole brzucha, gfowy, wgtroby. Jest sfaby fizycznie, ma
stabg wydolnos¢ organizmu, niskg odpornos¢.

Rodzina fukasza jest pefna. Chfopiec mieszka wraz z rodzicami i dwoma
bra¢mi: starszym 14-letnim i mfodszym 1,5-rocznym. Mieszkajg w Zielonej Gorze
w starej, zdewastowanej kamienicy. Warunki mieszkaniowe sg trudne, pig¢ 0sob
zajmuje 2 niewielkie pokoje i kuchnig, brak jest fazienki i ubikacji. W mieszkaniu
panuje bieda, bafagan i brud. Sprzety, takie jak meble, tapczany, sq stare
i zniszczone. Jest bardzo ciasno. Zukasz, dzielgc pokoj ze starszym bratem, nie ma
wydzielonego wfasnego miejsca do nauki i zabawy. Odrabia lekcje przy stole
w pokoju rodzicow.

Matka ma wyksztafcenie podstawowe, jest bezrobotna. Caly dzien spedza
w domu z dzie¢cmi. Opiekuje sie nimi, przygotowuje posiki. Ojciec posiada
wyksztaZcenie zawodowe. Pracuje zarobkowo i wigkszg czes¢ czasu przebywa poza

domem. Z tego powodu niewiele czasu poswieca dzieciom. Odpowiedzialnosé¢ za
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opieke nad dzie¢mi, ich wychowanie, sprawy leczenia £ukasza spoczywa na matce.

Poza szkolg chfopiec cafy czas przebywa w domu. £gczy go z matkg i bra¢mi
silna wigz emocjonalna. Z ojcem ta wigZ jest sfabsza. Spedzajg ze sobg ma/o czasu,
mafo rozmawiajg. Relacje uczuciowe miedzy maZzonkami ksztaftujg sie¢ na
przecietnym poziomie. S¢ zgodni, w rodzinie nie dochodzi do k#o6tni, awantur, nie
ma przemocy. £ukasz lubi przebywaé¢ w domu. Najlepiej czuje sie w obecnosci
matki.

Poziom kulturalny tej rodziny jest bardzo niski. Rodzice nie przejawiajg zadnych
zainteresowan poza zyciem codziennym, nie czytajg prasy, ksigzek. Nie korzystajg
tez z instytucji kultury. Nie czujg jednak z tego powodu dyskomfortu, gdyz nie majg
takich potrzeb. £ukasz i bracia wzrastajgc w takich warunkach, nie majg zatem
szans na poznanie wartosciowych sposobow spedzania czasu, ani na rozbudzanie
i rozwijanie zainteresowasi. Natomiast cafa rodzina chetnie oglgda wspdlnie
w telewizji bajki, telenowele i tzw. sit-comy. Nie pielegnujg zadnych tradycji ani
obrzeddw. W odczuciu dzieci nie ma dni swigtecznych, wyjgtkowych, nie przezywajg
oczekiwarn, swietowania.

Rodzice £ukasza majg niewielkie kompetencje opiekusiczo-pielegnacyjne wobec
chorego syna. Posiadajg niklg wiedze na temat chordb dziecka i jego obecnhego
stanu zdrowia. Nie starajg sie samodzielnie zdobywac¢ dodatkowych informacji, np.
w literaturze, czy u specjalistow. Uznajg, swojg wiedze za wystarczajgcg.
Przekonani sg¢, ze wywigzujg sie ze swoich obowigzkéw, gdyz systematycznie,
wed/ug zalecen, Zukasz odwiedza lekarzy na wizytach kontrolnych. Matka zna
przeciwwskazania zdrowotne dla syna. Wie, ze ch/opiec musi systematycznie
przyjmowac leki, nie moze sie meczy¢ oraz musi mie¢ specjalng diete, spokojny,
uregulowany tryb zycia. Stara sie ich przestrzegad, lecz, jak mowi, nie zawsze jest
to mozliwe. Czesto brakuje pieniedzy na odpowiednie produkty zywnosciowe, nie
ma czasu na odpowiednie przygotowanie posifku. Na og6f wiec £ukasz je to, co
pozostali czfonkowie rodziny, ale przez to czuje si¢ gorzej. Takze trudno jest
zapewni¢ chfopcu cisze i spokoj w tak trudnych warunkach mieszkaniowych.£Zukasz
od czasu wypadku staZ sie niespokojny, lekliwy, nadpobudliwy, nerwowy. Boi Sie

nowych sytuacji, nie lubi chodzi¢ do szkofy. Nie wychodzi na podwdérko, bo nie
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moze towarzyszy¢ dzieciom w zabawach. Mama go do tego nie zacheca, gdyz woli
mie¢ go stale pod kontrolg. Przed kazdg wizytg u lekarza chfopca ogarnia lek, ze
zostanie skierowany do szpitala. Nie potrafi radzi¢ sobie ze stresem. Rodzice nie
wiedzg jak mogg mu pomoc. W efekcie ze swoimi problemami pozostawiony jest
sam sobie. W czynnosciach zycia codziennego Zukasz jest w miare samodzielny,
natomiast nie przestrzega zalecer lekarskich, mimo, zZe je zna. Nie chce pogodzié sie
z ograniczeniami, ktore wynikajg z choroby.£ukasz uczy sie bardzo sfabo, gfdwnie
ze wzgledu na stan zdrowia i bardzo z/e samopoczucie. W ciggu roku szkolnego
opuszcza wiele lekcji, Ch/opiec nie radzi sobie z nadrabianiem zaleg/osci, a rodzice
mu w tym nie pomagajg. Nieche¢ do nauki szkolnej wiec sie poglebia. W Zaden
sposob tez rodzice nie starajg sie motywowac¢ go wysiZku w nauce. Powazny stan
chfopca i brak nadziei na jakgkolwiek poprawe sprawiajg, iz nie myslg
0 kontynuowaniu przez niego nauki, ani o pracy zawodowej. Ich zdaniem, tak
szybko jak jest to mozliwe, chfopiec powinien przejs¢ na rente.

Wiasciwie jest to jedyne oczekiwanie. Wigzg z tym nadzieje na likwidacje stresu
u dziecka i spokojniejsze dla niego zycie.

Stan Zukasza wpfywa na zycie cafej rodziny. Rodzice obawiajg Sie 0 jego stan,
Zyjg W Ciggfym napieciu i lgku, zZe jeszcze sie pogorszy. Chiopiec musi by¢ stale pod
kontrolg. Czeste sq wiec wizyty lekarskie i badania. Rodzina jest w bardzo trudnej
sytuacji materialnej, a stan Zukasza naraza jg na ciggfe, bardzo duze - na ich
mozliwosci - wydatki. Czesto nie sg w stanie im sprostac, co pogéebia przygnebienie.

fukasz i jego rodzina potrzebujg wsparcia w wielu sferach zycia, cho¢ sami
dostrzegajg tylko potrzebe pomocy materialnej. Otrzymujg na chfopca zasifek
pielegnacyjny i zasifki celowe z miejskiego osrodka pomocy spofecznej. Istotne
by/oby zapewne wsparcie psychologiczne dla chfopca i psychowychowawcze dla
rodzicow. Rodzina czuje, Zze ma oparcie w krewnych. Jest to ich zrozumienie
i akceptacja podejmowanych wysiZkow. Matka ceni tez sobie pomoc specjalistow
z poradni psychologiczno-pedagogicznej, choé¢ nie wida¢, by ich zalecenia byty
w jakikolwiek sposob wykorzystywane w pracy z dzieckiem. Raczej pomaga jej fakt

zainteresowania ich losem.



165

PRZYPADEK MARKA

Marek ma 13 lat. Choruje na astme oskrzelowg. Na skutek dziafania alergenow,
nawet chwilowego nadmiernego wysi/ku fizycznego, czy infekcji, u chfopca
wystepujg napady dusznosci. Pojawiajg sie dos¢ czesto, 2-3 razy w miesigcu. Sg
ucigzliwe, meczgce i stresujgce.

Marek zZyje w rodzinie pefnej - z rodzicami i trojgiem rodzenstwa. Ma starszg
15-letnig siostre i dwdch mfodszych braci. Majg 10 i 8 lat. Mieszkajg w Zielonej
Gorze w bloku. Warunki bytowe rodziny sg trudne. Szes¢ 0sOb zajmuje
dwupokojowe mieszkanie. Ch/opiec dzieli wspdlny pokoj z pozostalym rodzezstwem.
Ma wspolne biurko i wspdlny tapczan z bratem. W domu, pomimo duzej ciasnoty,
jest czysto, zniszczone sprzety sqg umiejetnie maskowane (serwetki, tapety, okleiny).
Wiele przedmiotoéw (stolik, pdska, kwietniki) wykonane sqg przez ojca, ktory takze
naprawia zuzyte w domu sprzety. Lubi majsterkowad, jednak nie majgc
odpowiednich warunkow drobne prace wykonuje w niewielkim pomieszczeniu
w piwnicy. Marek chetnie mu w tych pracach towarzyszy i pomaga.

Rodzice majg wyksztalcenie podstawowe. Sg bezrobotni. Od czasu do czasu
ojciec podejmuje prace dorywczg ,,na czarno”. Jednak wowczas czes¢ zarobionych
pieniedzy przeznacza na alkohol. Matka przebywajgc stale w domu, przygotowuje
posiKi, sprzgta, pierze, wykonuje codzienne czynnosci.

Czionkowie rodziny na co dzien spedzajg wspolnie duzo czasu. Najchetniej
oglgdajg telewizje. Nie sg to jednak wybrane programy, ale jak sami mowig,
oglgdajg ,,jak leci”. Nie czytajg, nie chodzg do kina, czy na spacery. Dzieci
przejmujg styl zycia rodzicow.

Rodzice Marka niepokojg sie jego stanem. Martwig sie wystepujgcymi napadami
dusznosci. Ich wiedza na temat choroby jest jednak niewielka. Matka twierdzi, ze
lekarz moéwi w sposob dla niej niezrozumialy. Probowafa znalez¢ informacje
w ,,Encyklopedii Zdrowia™ u kolezanki, ale tez niewiele zrozumiaZa. Wie, ze Marek
musi stale przyjmowac lekarstwa, a w czasie napadu, przyjgé srodek rozkurczowy
na oskrzela. Chfopiec nie jest jednak leczony systematycznie, bo czesto w domowym
budzecie brakuje pieniedzy na leki. Ponadto Marek musi unika¢ wysiZku

I przeziebienia. Na co dzien rodzice starajg sie go kontrolowac¢. Wolg, kiedy



166

przebywa w domu, a nie na podworku, ale Marek ma tam wielu kolegow i czesto
niezauwazenie wymyka sie z domu. Nie chce pogodzi¢ sie ze swojg chorobg.
Sytuacja zdrowotna chfopca jest najtrudniejsza wiosng i latem, kiedy wiele roslin
pyli. Rodzice wowczas czujg Sie zupeinie bezradni, bo trudno jest go uchronié przed
alergenami.

Marek sprawia trudnosci wychowawcze. Jest nieposfuszny, kfoci si¢ i bije
Z bracmi. Zawsze chce postawi¢ na swoim. Z czworga dzieci, to on sprawia
najwigksze problemy wychowawcze. Rodzice nie wiedzg jak z nim postepowacd, i na
096/ mu ustepujg, ,,bo przeciez jest chory i nie wolno go denerwowac”. Wydaje sie,
ze chfopiec to wykorzystuje. Sprawia takze kfopoty w szkole. Dokucza innym,
przezywa, bije. Rodzice niejednokrotnie byli wzywani do szkofy, w zwigzku z jego
nieodpowiednim zachowaniem, ale nie lubig tam chodzi¢. Jak tylko mogg, unikajg
kontaktow, nie chodzg tez na wywiaddéwki. W szkole czujg sie niezrecznie. Sg
obwiniani za zachowanie syna, a, jak twierdzg, nie majg na to wpfywu. Nie karzg
chifopca, nie uzywajg Sify, a rozmowy nie przynoszg efektow. Marek ma takze
problemy w nauce. W tym takze nie s¢g w stanie mu zapewni¢ pomocy. Nawet jesli
probujg, czesto nie rozumiejg tresci w podrecznikach, nie potrafig z ch/opcem
odrobi¢ zadan domowych. Czesto chodzi wiec do szkoly z nieodrobionymi
zadaniami, ma wiele ocen niedostatecznych.

Chiopiec chciatby skonczy¢ szkole zawodowg i zosta¢ stolarzem. Rodzice
aprobujg ten pomyss. Nie widzg w tym zawodzie zagrozenia dla stanu zdrowia
ch/fopca. Na pytanie o wpfyw chemikaliow (kleje, lakiery), py/u na stan zdrowia
wzruszajgq tylko ramionami mowigc ,,to chyba mu nie bedzie szkodzié”.

W czynnosciach Zycia codziennego ch/opiec jest samodzielny. Potrafi
przygotowac sobie proste posi/ki: kanapki, jajecznice, herbate, kakao. Chetnie
pomaga matce w kuchni. Ma tez swoje obowigzki. Tak jak pozostafe dzieci
utrzymuje porzgdek na swoich pékach. Zna takze zalecenia lekarza, nie potrafi
jednak samodzielnie ograniczac ruchu i wysiZku.

Zdaniem rodzicéw choroba nie wywiera duzego wp/ywu ani na Marka, ani na

pozostafych jej czionkdéw. Oczekiwaliby jednak wigkszej pomocy materialnej.
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Obecnie utrzymujg sie z jednego zasitku dla bezrobotnych i zasitkow z osrodka

pomocy spofeczne;j.

W rodzinach, w ktorych sytuacje dzieci okreslono jako sytuacje akceptacji
i bezradnosci rodzicdw ustalono nastepujace fakty:

— Rodziny miaty peing strukturg. Charakteryzowaty si¢ dwupokoleniowoscia,
nie zamieszkiwali z nimi inni cztonkowie (dziadkowie, ciocie, itp.).

— W badanych rodzinach istniaty pozytywne, silne wiezi emocjonalne zaréwno
miedzy chorymi dzie¢mi i rodzicami, jak i miedzy badanymi dzie¢mi i ich
rodzenstwem. Poprawny zwiazek taczyt tez rodzicow badanych dzieci. Rodzice
okazywali dzieciom swoje pozytywne uczucia.

— Sytuacja materialna rodzin byla dramatyczna. Czesto nie wystarczato na
podstawowe potrzeby bytowe. Z jednym wyjatkiem rodzice byli bezrobotni. Brak
pracy i niewielkie dochody spowodowane byty przede wszystkim niskim poziomem
wyksztatcenia. Warunki mieszkaniowe, w jakich zyty rodziny, byty bardzo trudne,
a wyposazenie mieszkan bardzo ubogie.

— Niski poziom kulturalny i bierne formy spedzania czasu wolnego, brak
obrzedow i tradycji w rodzinie sprawialy, iz rodzice nie przekazywali swym
dzieciom wartosci kultury, nie wpajali zainteresowan, nie uczyli wartosciowych
sposobdw spedzania czasu.

— Praca wychowawcza z dzie¢mi byla zaniedbana. Rodzice nie wiedzac, jak
reagowa¢ na niepozadane zachowania dzieci, niezrozumiate postepowanie,
ignorowali je, tlumaczac ztym stanem zdrowia, koniecznoscig zapewnienia
dzieciom spokoju. W postawach rodzicow zaobserwowano wysoki poziom
liberalizmu. Nie byto natomiast zadnych planowych, konsekwentnych oddziatywan
wychowawczych.

— Mimo, ze rodzice kontrolowali dzieci, to kontrola ta dotyczyla przede
wszystkim stanu zdrowia i przestrzegania zalecen lekarskich, a nie takich aspektow
jak:  zachowanie, zainteresowania, spedzanie czasu wolnego, kontakty

z rowiesnikami, itp.
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— Che¢ kontroli nad dzie¢mi, zwtaszcza nad stanem zdrowia, prowadzita do
préb ograniczania kontaktow kolezenskich z innymi dzie¢mi. Rodzice niechetnie
pozwalali dzieciom na wychodzenie z domu (np. do kolegi, na podworko),
a trudnymi warunkami mieszkaniowymi ttumaczyli nieche¢ przyjmowania innych
dzieci w domu.

— Wiedza rodzicéw na temat choroby i stanu dzieci byta niezadowalajgca. Wiele
informacji przekazywanych przez lekarzy byto dla nich niezrozumiatych. Z tego
powodu nie szukali w ogole lub szybko rezygnowali z poszukiwania informacji
w innych zrodtach.

— Rodzice nie byli w stanie zabezpieczy¢ w dostatecznym stopniu potrzeb
zdrowotnych swych dzieci. Trudna sytuacja materialna i brak srodkéw finansowych
sprawiaty, ze dzieci byty czasowo pozbawiane koniecznych lekéw. Dotyczyto to
takze diety. Brak pieniedzy prowadzit do sytuacji, w ktoérych chore dzieci byty na
takiej samej diecie, jak pozostali, zdrowi domownicy.

— Rodzice starali si¢ usamodzielnia¢ dzieci w czynnosciach zycia codziennego.
Powierzali im obowigzki dotyczace najczesciej przestrzegania porzadku w swoim
pokoju. Usamodzielniali je takze w zakresie przygotowywania prostych positkdw.
W jednej z rodzin rodzice nie powierzali choremu dziecku zadnych obowiazkdw,
ttumaczac to ztym stanem jego zdrowia.

— Na miare swej ubogiej wiedzy i matych kompetencji rodzice starali sie¢
usamodzielnia¢ dzieci w zakresie samokontroli zdrowotnej i samoobstugi
leczniczej.

— Oczekiwania rodzicow dotyczace zdrowia i rozwoju dzieci byty
zroznicowane. W jednym przypadku rodzice nie widzieli zadnej szansy na poprawe
stanu syna, obawiali sie¢ dalszego pogarszania stanu chtopca. Nie dostrzegali
realnych szans na poprawe, nie wierzyli, ze ktos jeszcze potrafi skutecznie udzieli¢
chtopcu pomocy. Byli przekonani, ze nawet w dorostym zyciu chtopiec nigdy nie
bedzie samodzielny. W drugim przypadku rodzice zyli nadzieja, ze stan chtopca
poprawi si¢, a wspotczesna medycyna czyni tak szybkie postepy, ze chtopiec

w zyciu dorostym bedzie zyt normalnie i samodzielnie, bez ich pomocy.
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— Rodzice nie udzielali dzieciom pomocy w przezwyci¢zaniu trudnosci
szkolnych. Bardzo niski poziom ich wyksztatcenia sprawiat, ze nie byli w stanie
takich czynnosci podja¢. Sami nie rozumieli czgsto polecen zadan domowych, czy
tresci zawartych w podrecznikach. Nie podejmowali takze prob zorganizowania
dzieciom pomocy w nauce przez inne osoby. Ich aspiracje edukacyjne byty niskie.
Nie motywowali dzieci do podejmowania wysitku i zdobywania wysokich
kwalifikacji zawodowych. W jednym przypadku oczekiwali, iz po ukonczeniu
gimnazjum dziecko przejdzie na rente i nigdy nie podejmie pracy, w drugim
przypadku rodzice oczekiwali od dziecka ukonczenia nauki na poziomie
zawodowym.

— Rodzice nie potrafili udzielic swym dzieciom skutecznej pomocy
W przezywanych przez nie sytuacjach trudnych, co wigcej nie dostrzegali nawet
takiej potrzeby. Z tego wzgledu nie dazyli tez do poszukiwania pomocy
u specjalistow (psychologow, pedagogow, itp.).

— Bezradnos¢ rodzicow dzieci chorych doprowadzita do sytuacji, iz rodziny te
wymagaly  wszechstronnego  wsparcia:  materialnego,  psychologicznego,
wychowawczego. Pomoc udzielana byta jednak tylko w niewielkim wymiarze
i tylko w niektorych sferach. Najwigkszego wsparcia rodzinom udzielali krewni,
z ktorymi mieli czesty i dobry kontakt. Byla to pomoc w opiece nad dzie¢mi,
pomoc rzeczowa (np. ubrania, ptody rolne ze wsi) i wsparcie emocjonalne (rodzice
twierdzg, ze ci ,podtrzymuja ich na duchu”). W trudnej sytuacji materialnej
wsparcia udzielat osrodek pomocy spotecznej, jednak otrzymywane zasitki byty
bardzo niskie, czesto niewystarczajace nawet na wykupienie podstawowych lekdw
dla dzieci. Rodzice jednego z dzieci w sprawach wychowawczych kontaktowali sie
ze specjalistami z poradni psychologiczno-pedagogicznej, jednak kontakty te, jak
sic wydaje, nie przyniosty zadnych rezultatow. Zadnej pomocy nie udzielali
dzieciom ani ich rodzicom nauczyciele, czy inni pracownicy szkét, do ktorych
uczeszczalty dzieci. Takze inne stuzby, czy specjalisci, ktorych zainteresowanie
I praca winny by¢ skierowane na pomoc rodzinom i osobom wymagajacym
wspomagania, nie udzielaty koniecznego wsparcia. Rodzice nie mieli rozeznania,

do kogo o takag pomoc mogliby si¢ zwrdcic.
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Konsekwencjg wymienionych wyzej postaw i zachowan rodzicow oraz
stwarzanych przez nich warunkéw byta specyficzna sytuacja dzieci. Wyraznie
zarysowaly sie nastepujace aspekty tej sytuacji:

— Dzieci wychowywaly si¢ wraz z rodzenstwem w rodzinach o pelnej
strukturze.

— Dzieci miaty silne poczucie przynaleznosci do rodziny. Czuly si¢ w nich
wazne, akceptowane. Miaty poczucie bezpieczenstwa. Doswiadczaty sprzyjajacego
klimatu emocjonalnego w rodzinie.

— W zakresie uczestnictwa w kulturze dzieci charakteryzowata catkowita
biernos¢. Nie miaty zadnych zainteresowan, a czas wolny najchetniej spedzaty
przed telewizorem.

— W istocie dzieci w tych rodzinach mialy duzo swobody. Nie odczuwaty
zainteresowania rodzicow wiasnymi problemami pozazdrowotnymi. Doswiadczaty
z ich strony pobtazliwosci dla wielu swych zachowan, a niekiedy nawet
ignorowania wiasnego niepostuszenstwa, czy zachowan uznawanych powszechnie
za niepozadane.

— Mimo odczuwanej przez dzieci troski rodzicow o ich stan zdrowia, potrzeby
zdrowotne dzieci nie byty systematycznie i w dostatecznym stopniu zaspokajane.
Wyrazne pogorszenie samopoczucia i stanu zdrowia odczuwaly szczegdlnie
wowczas, gdy pozbawiane byty koniecznych lekdw i zgodnych z zaleceniami
lekarskimi produktéw zywnosciowych.

— Dzieci byly samodzielne w czynnosciach zycia codziennego. Same dbaty
0 higiene osobista, potrafity przygotowa¢ sobie proste positki. Z powodzeniem
wywiazywaty si¢ z obowiazku utrzymywania porzadku w swoim pokoju.

— Dzieci w  podstawowym  zakresie  znaty  zalecenia  lekarskie
I przeciwwskazania zdrowotne. Potrafity kontrolowa¢ swoj stan zdrowia, cho¢
z najwyzszym trudem przychodzito im przestrzeganie zalecen lekarskich. Same
przyjmowaty leki i staraty si¢ przestrzegac diety. Czynity to jednak tylko woweczas,
gdy miaty ku temu stworzone odpowiednie warunki, tzn. rodzice zaopatrzyli je

w konieczne lekarstwa i zakupili odpowiednie produkty zywnosciowe.
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— Dzieci miaty powazne zalegtosci w nauce, ktore byty powodowane czestymi
absencjami w szkole, ztym samopoczuciem, ograniczonymi mozliwosciami
psychofizycznymi, brakiem motywacji do nauki oraz brakiem pomocy
i zainteresowania ze strony rodzicow.

— Choroba, jej symptomy i sytuacje z nimi zwiazane narazaty dzieci na poczucie
leku i stresu. Stany te manifestowaty si¢ u nich w réznorodny sposob, np.:
zamknieciem sie¢ w sobie, zachowaniami agresywnymi, wybuchowoscia lub tez
biernoscig 1 rezygnacja. Dzieci potrzebowaly pomocy psychoemocjonalnej
i pomocy w nauce. Jednak z wiasnymi problemami pozostawaty same. Nikt

z bliskich nie potrafit im udzieli¢ pomocy w ich rozwigzywaniu.

Podsumowujac nalezy stwierdzi¢, ze w tych rodzinach, w ktorych sytuacje
chorych dzieci okreslono mianem sytuacji akceptacji i bezradnosci rodzicow,
panowat pozytywny Kklimat emocjonalny, istniatla satysfakcjonujaca wiez
emocjonalna miedzy dzieckiem, a jego najblizszymi, jednak bardzo wiele obszardw
zycia dziecka, w tym tych obszarow, ktére dotyczyty jego zdrowia, na skutek

bezradnosci rodzicow byto zaniedbanych.

2. Sytuacja braku akceptacji i dziafan pomocowych

Brak akceptacji dziecka przez najblizszych zawsze zwigzany jest z zaburzeniem
wigzi emocjonalnych miedzy nimi. Obserwuje si¢ wtedy dystans uczuciowy.
Rodzice nie okazuja dziecku uczu¢ pozytywnych, natomiast czesto manifestuja
wobec niego uczucia wrogie. Rodzice nieakceptujacy swego dziecka sa obojetni na
jego potrzeby psychiczne. Dziecko nie ma zaspokojonych podstawowych potrzeb:
bezpieczenstwa, mitosci, uznania, przynaleznosci. Takze potrzeby bytowe dziecka,
np. potrzeba pokarmowa bywa czesto niezaspokajana. Rodzice nie sg wrazliwi na
stany emocjonalne dziecka, jego przezycia. Odczuwaja nieche¢¢ do przebywania
z nim, nie sprawuja nad nim, w spos6b prawidtowy, opieki, nie zajmuja sie nim,

odtracaja je. Nie potrafia dostrzec jego pozytywnych cech, czesto wyrazaja
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dezaprobate wobec niego, krytykuja je, osmieszaja. Czesto brutalnie je traktuja,
przejawiajac wobec niego rozne formy agresji (Ziemska 1973). Wymienione cechy
sa wskaznikami ztej atmosfery emocjonalnej i wychowawczej w rodzinie (Cudak
1998, s 233).

Dziecko, ktore nie jest akceptowane przez swoich najblizszych ma niska
samooceng, czuje si¢ niedowartosciowane. Jego pozycja w rodzinie jest niska. Nie
odczuwa troski rodzicow, przezywa ich obojetnosé, niekiedy wrogosc, czuje sig
niekochane i opuszczone odtracone, zagubione. J. lzdebska okresla, ze jest
zaniedbane opiekunczo-wychowawczo i emocjonalnie. Wszystko to prowadzi do
poczucia osamotnienia dziecka w rodzinie (1zdebska 2004).

Zdaniem M. Lopatkowej (1983) osamotnienie jest to stan psychiczny, ktorego
cecha charakterystyczna jest bolesna dolegliwosé¢ braku wigzi i statego kontaktu
z 0s0bg znaczaca. Dla dziecka jest to przede wszystkim brak kontaktu z rodzicami.
J. lzdebska (2004, s. 27) podkresla, ze ,,0samotnienie jako specyficzny rodzaj
doznan i odczu¢ dziecigcych nigdy nie jest wyborem dokonywanym przez dziecko,
natomiast zawsze wywotuje ujemne skutki w nim samym, w jego rozwoju,
w kontaktach z innymi osobami”. Osamotnienie jest zrodtem cierpienia (Cackowski
1997). Urazy wynikajgce z poczucia osamotnienia, czy uczuciowego odrzucenia,
pozostawiaja slady w catym zyciu dziecka. Najczgsciej przejawiajg Si¢
w nieufnosci 1 niezdolnosci do nawigzywania trwatych wiegzi spotecznych
(Obuchowska 1996). Zdaniem M. Szyszkowskiej (1997, s. 68) ,,czulos¢ jest
znakomitym lekarstwem i przewaga dla destrukcyjnie dziatajacego osamotnienia”.
Jednak dzieci odczuwajace brak akceptacji w rodzinie nigdy nie doswiadczaja jej
przejawow.

Brak poczucia akceptacji i osamotnienie prowadza czg¢sto do destrukcyjnych
nastepstw, do ktdrych zaliczy¢ nalezy: reakcje nerwicowe, agresywnosé, trudnosci
W nawigzywaniu i podtrzymywaniu kontaktow spotecznych, niezdolnos¢ do
wyrazania uczué, nieumiejetnos¢ zbudowania trwatej wiezi emocjonalnej
(Jackowska 1980, Dyczewski 1994). Dziecko czesto manifestuje wrogos¢ do
Swiata, jest nieufne, niepostuszne. Niedoswiadczanej w rodzinie akceptacji

poszukuje poza nig, czesto w grupach réwiesniczych, niekiedy o destrukcyjnym
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charakterze. Wowczas czesciej niz inne dzieci sklonne jest do famania norm
spotecznych, obyczajowych, prawnych (Cudak 2001).

Dziecko, ktore nie doznaje akceptacji ze strony najblizszych, nie moze
w sytuacjach trudnych liczy¢ na ich pomoc. Ci bowiem, nie sg zainteresowani Sie
jego problemami, sposobami radzenia sobie z nimi. Dziecko, ze wzgledu na swoje
ograniczone mozliwosci psychofizyczne, nie jest w stanie samo im sprostac.
W efekcie sytuacje trudne nie sa rozwiazywane, a bagaz bolesnych, trudnych
doswiadczen i probleméw powigksza si¢ i bywa czesto nie do zniesienia.

Akceptacji dziecka w rodzinie, zdaniem Z. Sekowskiej (1979), przeszkadzaja
najrozmaitsze czynniki. Do najwazniejszych autorka zalicza zaburzenia rozwojowe.
Zatem dlugotrwata choroba somatyczna i jej skutki moga by¢ przyczyna braku
akceptacji dziecka w rodzinie.

W wyniku prowadzonych badan ustalono, ze w sytuacji braku akceptacji
I dziafann pomocowych ze strony najblizszych w badanej grupie byto troje dzieci:
dwie dziewczynki i jeden chtopiec. Obie dziewczynki cierpiaty na wrodzong wade
serca, ponadto jedna z nich byta zakazona wirusowym zapaleniem watroby typu B.
Chtopiec chorowat na zesp6t ztego wchtaniania.

llustracja potozenia dzieci, ktérych sytuacje okreslono jako sytuacje braku

akceptacji i dziatan pomocowych, sg zamieszczone ponizej opisy przypadkdow.

Przypadki dzieci w sytuacji braku akceptacji i dziafarn pomocowych

PRZYPADEK AGNIESZKI

Agnieszka ma 12 lat. Choruje na wrodzong wade serca. Od 3 miesigca zycia
dziewczynka ma wszczepiony stymulator serca. W wieku 8 lat zosta/a zakazona
w szpitalu wirusowym zapaleniem wgtroby typu B. Ma sfabg wydolnos¢ organizmu
i niskg odpornosé. Agnieszka ma czeste dolegliwosci bélowe, powinna przestrzegac
diety, ograniczac ruch i wysifek fizyczny.

Dziewczynka mieszka z rodzicami, starszym bratem oraz babcig i dziadkiem.
Rodzina (6 0s6b) zajmuje dwupokojowe mieszkanie w starym budownictwie

w Zielonej Gorze. Warunki lokalowe sg trudne. Nie ma fazienki. W mieszkaniu
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panuje bafagan, brud i bieda: stare, bardzo zniszczone sprzety, odrapane sciany
0 nieokreslonym kolorze.

Rodzice Agnieszki majg wyksztafcenie zawodowe, oboje sg bezrobotni. Ojciec
pobiera zasifek dla bezrobotnych, matka juz go utracifa. Nie poszukujg
zatrudnienia. Dziadkowie mieszkajgcy z nimi posiadajg niewielkie renty, z ktorych
utrzymuje sie¢ cafa rodzina.

Rodzice sg uzaleznieni od alkoholu. Czas wolny (majg go duzo) spedzajg
bezproduktywnie. Nie poswigcajg go dzieciom, mimo, ze one, bedgc w wieku
dojrzewania, potrzebujg ich troski i zainteresowania,. Agnieszka, dodatkowo,
zmaga sie z trudnosciami i dolegliwosciami zwigzanymi z chorobg.

Poziom kulturalny rodziny jest bardzo niski. Dorosli wigkszg czes¢ czasu
spedzajg pijgc alkohol i oglgdajgc telewizje. Na pytanie, jakie programy oglgdajg
najchetniej, matka odpowiedziafa: ,,Jak leci, zalezy, co si¢ wigczy”. W domu nie ma
ksigzek ani zadnych czasopism. Nie wida¢ tez sladéw innych zainteresowari
dorastajgcych dzieci.

W rodzinie panuje ch/6d uczuciowy. Agnieszke z pozostafymi czfonkami rodziny
fgCzg bardzo sfabe wiezi emocjonalne. Dziewczynka nie doznaje ciepfa rodzinnego,
nie czuje troski 1 zainteresowania ze strony najblizszych. W jej kontaktach
ze starszym bratem panuje wrogos¢. Przyznaje wprost, ze nie lubi brata, a on jej.
Czesto sie¢ bija i kidcg. Relacje uczuciowe miedzy pozostafymi czionkami rodziny sg
takze bardzo osfabione. Dziewczynka nie czuje si¢ dobrze w swej rodzinie. Ma
poczucie osamotnienia.

W postawach rodzicielskich dominuje surowos¢. Agnieszka i jej brat sg czesto
karani sfownie i fizycznie i to zaréwno przez rodzicow jak i dziadkow. Rodzice
sprawujg nad dziec¢mi bardzo sfabg kontrole. Nie znajg ich kolezanek i kolegdw, nie
orientujg sie, co dzieci robig w wolnym czasie, jakie sg ich zainteresowania, nie
kontrolujg ich postepéw w nauce, nie chodzg na wywiadowki. Dzieci na co dzien
nie odczuwajg w postawach rodzicéw zadnych przejawdw zainteresowania, troski,
serdecznosci.

Wiedza w rodzinie na temat schorzenia Agnieszki jest bardzo uboga. Na pytania

0 stan corki rodzice usifujg powtorzy¢ niezrozumiafe dla nich informacje udzielone
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przez lekarza. Ich kompetencje opiekuriczo-pielegnacyjne wobec chorego dziecka sg
bardzo niskie. Nie znajg zalecen lekarskich, nie wiedzg, jakie sytuacje sg dla
dziewczynki przeciwwskazane zdrowotnie. Niesystematycznie kontaktujg Sie
w sprawie corki z lekarzem. Agnieszka nie moze liczyé na ich pomoc w trudnych
sytuacjach, poniewaz zupelnie nie interesujg Sie jej problemami i potrzebami
wynikajgcymi ze zfego stanu zdrowia.

Agnieszka jest dziewczynkg nadpobudliwg i agresywng. Jest wrogo nastawiona
do wszystkich czfonkow rodziny, takze do oséb obcych. Mimo czestych kar, nie
sfucha rodzicdw, czesto sie z nimi k#6ci, sama podnosi na nich g/os, z nikim sie nie
liczy. Nie ma bliskich kolezanek. Jest osamotniona.

Dziewczynka jest samodzielna w czynnosciach zycia codziennego. Jednak
rodzice nieznajgcy zalecern lekarskich nie nauczyli jej samokontroli zdrowotnej
i samoobsfugi leczniczej. Czeste dolegliwosci bélowe sprawiajg, ze sama potrafi
jedynie ograniczy¢ wysifek fizyczny. O zalecanej diecie niewiele potrafi powiedziec.

Agnieszka uczy si¢ bardzo sfabo. Nie jest zdolnym dzieckiem, a ponadto
opuszcza wiele zaje¢. Do trudnosci w nauce przyczyniajg Sig takze czeste stany
zfego samopoczucia. Z problemami w nauce pozostawiona jest sama sobie. Rodzice
ani dziadkowie nie udzielajg jej zadnej pomocy. Dziewczynka nie wie, Kkim
chciafaby by¢ w przysziosci. Nie wie jeszcze, jaka szkofe wybierze. Rodzice zapytani
o0 to odpowiedzieli: ,,Zawod, to niech wybierze jej lekarz™.

Zdaniem rodzicoéw choroba nie wpfywa w najmniejszym stopniu na zycie rodziny.
Nie zdajg sobie sprawy z powaznej sytuacji zdrowotnej dziecka. Nie sg¢ swiadomi
wagi problemow i bagatelizujg je. Podczas rozmowy moéwili: ,,Z tym sercem to nie
jest tak Zle, ma przeciez rozrusznik, a zo/taczka, to moze kiedys przejdzie.”

Spofeczne wspieranie rodziny jest niewystarczajgce. Cho¢ matka dostrzega tylko
potrzebe wsparcia materialnego, rodzina potrzebuje wspomagania w wielu sferach
jej funkcjonowania.. Potrzebna jest pomoc materialna, leczniczo-rehabilitacyjna
dla Agnieszki, wychowawcza i dydaktyczna dla dzieci, psychologiczno-
terapeutyczna dla cafej rodziny. Miejski osrodek pomocy spofecznej wydaje zasifek
pielegnacyjny i celowy. S¢ to jednak kwoty bardzo mafe. Koniecznego wsparcia

w innych sferach rodzina nie otrzymuje.
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PRZYPADEK MONIKI

Monika ma 12 lat. Choruje na wrodzong wade serca, ktorg jednak
zdiagnozowano dopiero w 8 roku Zzycia. Dziewczynka zawsze odczuwafa
dolegliwosci bélowe, byfa osfabiona, jednak rodzice nie przywigzywali wagi do jej
problemow zdrowotnych, bagatelizowali jej dolegliwosci.

Dziewczynka zyje w rodzinie pe/nej. Ma osmioro rodzernstwa, z ktérych troje
doros#ych mieszka juz oddzielnie. Dziewczynka mieszka z rodzicami, trzema bracmi
i dwiema siostrami w Zielonej Gorze w trzypokojowym mieszkaniu w bloku. Mimo,
iz budynek zostaZ wzniesiony niedawno mieszkanie rodziny jest zniszczone - brudne
sciany, odklejajgce sie tapety. Przygnebiajgcy obraz jest dopefniany przez
zdewastowane sprzety. Monika zajmuje z siostrami wspolny pokdj. Jest w nim
ciasno i nie ma w nim odpowiednich warunkéw do nauki i zabawy.

Rodzice Moniki majg wykszta‘cenie zawodowe. Matka pracuje na 1/2 etatu,
ojciec jest bezrobotny, bez prawa do zasi/ku, nie poszukuje pracy. Rodzice sg
uzaleznieni od alkoholu. W domu czesto dochodzi do awantur, bijatyk miedzy
pijanymi rodzicami. Wzywana bywa nawet policja. Dorosli nie poswigcajg swym
dzieciom w ogdle czasu. Nie interesujg sie ich zyciem, ich sprawami, problemami.
Nie utrzymujg kontaktow ze szkofami, do ktérych chodzg. Sg obojetni wobec dzieci.
Nie stosujg wobec nich zadnych nagrod, ale czesto, pod wpfywem alkoholu, karzg je
fizycznie.

Bardzo niski jest poziom kulturalny rodziny. Nie ma w domu zadnych ksigzek,
czasopism. Rodzice na co dziern spozywajg alkohol, wszyscy czfonkowie rodziny
catymi dniami oglgdajg telewizje lub filmy video. Filmy dla dorosfych (te na
kasetach jak i w telewizji) bez zadnych ograniczern oglgdajg wszystkie dzieci. Dzieci
nie sq przez rodzicow w ogoble kontrolowane. Mozna stwierdzi¢, ze ,,wychowujg Sie
same”. Nawzajem udzielajg sobie pomocy, ktorej nie otrzymujg od rodzicow, ze
sobg spedzajg czas. Monike {#gczy silna wiez emocjonalna z rodzenstwem
najsilniejsza ze siostrami, natomiast wiez z rodzicami jest bardzo osfabiona.

Rodzice nie majg prawie zadnej wiedzy na temat choroby dziewczynki. Potrafig
powiedzie¢ tylko tyle, ze dziewczynka ma wade serca. Prdcz zalecer przyjmowania

lekbw nie znajg innych zalecen lekarskich i przeciwwskazaz zdrowotnych dla
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dziecka. W ogdle ich to nie interesuje. Monika takze ich nie zna, a na zfe
samopoczucie reaguje intuicyjnie: przerywa wykonywang czynnosé, odpoczywa,
lezy. O przyjmowaniu lekbw musi pamieta¢ sama. Stara sie je zazywad, ale
nierzadko jest ich pozbawiona przez zaniedbanie rodzicow. Kontakty
z lekarzem sg niesystematyczne.

Monika bardzo sfabo si¢ uczy. Ma wiele nieobecnosci w szkole, wigkszosé z nich
jest nieusprawiedliwiona. Nie lubi chodzi¢ do szkofy, nie ma tam kolezanek, woli
przebywa¢ w domu. Rodzice nie udzielajg jej zadnej pomocy w nauce, niekiedy
w lekcjach pomaga jej starsza siostra.

Dziewczynka jest zamknieta w sobie. Nie ma kolezanek, kolegdéw. Niechetnie
wychodzi na podwdrko, jak najszybciej stara sie wracac ze szkofy do domu. Wolny
czas, tak jak pozostali czfonkowie rodziny spedza przed telewizorem.

Rodzice sg roszczeniowi. Uwazajg, ze sqg w tak trudnej sytuacji materialnej, ze
»panstwo powinno pomdc”. Tymczasem otrzymujg tylko niewielkie zasii
z osrodka pomocy spofecznej, ktdre, jak twierdzg, na nic nie wystarczajq.

Rodzina wymaga wszechstronnego wsparcia. Rodzice powinni podjgé leczenie
alkoholowe. Agnieszka wymaga lepszej opieki zdrowotnej, a wszystkie dzieci pracy
opiekuriczo-wychowawczej, ktorej w domu sg zupe/nie pozbawione. Nikt jednak im

takiej pomocy nie oferuje.

PRZYPADEK MACIEJA

Maciek ma 11 lat. Choruje na silng alergie wziewng i pokarmowg. Ma
zaburzenia trawienne, czeste bole ze strony ukfadu pokarmowego i ciggfe trudnosci
z wyproznianiem. Dolegliwosciom towarzyszy katar sienny oraz zmiany na skorze.

Rodzina Macka jest pefna. Ch/opiec zyje z rodzicami. Ma 5 rodzenstwa, w tym
3 braci i 2 siostry. Cafa 8-osobowa rodzina zajmuje dwupokojowe mieszkanie
w starej kamienicy w Zielonej Gorze. Mieszkanie jest zniszczone, zdewastowane.
Wywiera przygnebiajgce wrazenie. Nie ma w nim potrzebnych sprzetéw, a te, ktore
Sq - Sq zniszczone, zdekompletowane, pofamane, przez co w wielu przypadkach
bezuzyteczne. W mieszkaniu jest brudno. Maciek i jego rodzesnstwo nie majg

odpowiednich warunkéw do nauki, zabawy i wypoczynku.
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Rodzice majg wykszta/cenie zawodowe. Matka jest bezrobotna, natomiast ojciec
jest rencistg. Oboje naduzywajq alkoholu.

Kulturowy poziom rodziny jest bardzo niski. Rodzina w czasie wolnym oglgda
telewizje. Nic ponadto. W domu nie ma zadnych ksigzek, nie kupuje sie gazet, czy
czasopism.

Wigzi emocjonalne miedzy wszystkimi czzonkami rodziny sq osfabione.

Matka sprawia wrazenie niezaradnej zyciowo, infantylnej. Niewiele wie na
temat Macka i pozostalych dzieci. W jej postawie zaznacza Sig¢ wysoki poziom
liberalizmu, ktory #gczy sie z brakiem zainteresowania dziecmi. Ze strony ojca
Maciek i jego rodzernstwo odczuwajg wiele przejawdw surowosci. Dzieci czesto sg
karane fizycznie. Jednak w postawach rodzicow nie mozna dostrzec zadnej
konsekwencji w  wychowaniu. Rodzina sprawia wrazenie niewydolnej
wychowawczo.

Wiedza w rodzinie na temat schorzen Macka jest bardzo uboga. Rodzice nie
wiedzg dokfadnie, jakie to schorzenie, co moze by¢ jego przyczyng, jakie mogg byé
konsekwencje. To ich nie interesuje. Nie wiedzg, co wywo{uje objawy alergii u syna,
jakich produktow pokarmowych i jakich czynnikdéw i sytuacji powinien unikac.
Maciek, mimo ucigzliwych i1 dokuczliwych zaburzen pokarmowych, nie jest na
specjalnej diecie. Istniejgce symptomy chorobowe potegowane sg zapewne brakiem
higieny i czystosci w domu. Maciek nie jest w stafym systematycznym kontakcie
z lekarzem i nie przyjmuje zadnych lekdw.

W zachowaniu Macka uwidacznia sie¢ wysoki poziom lgku. Chfopiec jest
zamkniety w sobie, wszystkich sie boi, prawie z nikim nie rozmawia. W ogéle si¢ nie
usmiecha. Komunikacja ch/opca z pozostafymi czfonkami rodziny jest wysoce
zaburzona. Maciek nie ma zadnych kolegéw, nie wychodzi na podworko, nie
rozmawia z innymi dzie¢mi. Chfopiec nie chcia/ bra¢ udziafu w badaniu, mozna
wigc tylko przypuszczaé, ze jest dzieckiem osamotnionym. Rodzice okreslajg
zachowanie Macka jako ,,dziwne”, mimo to, ich zdaniem, nie ma z nim zadnych
kfopotdw. Nie sg zaniepokojeni jego zachowaniami.

Chtopiec zupe/nie nie radzi sobie w nauce. Nie potrafi czytac i pisa¢. Nie moze

liczy¢ na pomoc rodzicow, bowiem takze problemy szkolne syna nie sg przedmiotem



179

ich zainteresowania. Nie ma wigkszosci niezbednych przyboréw. Opuszcza wiele
zaje¢. Rodzina jest przez to w trwafym konflikcie ze szko/g. Maciek uczeszcza na
zajecia wyrownawcze, lecz nie przynosi to zadnych rezultatow.

Tak jak rodzice nie sg zainteresowani obecng sytuacjg syna, tak nie interesuje
ich rowniez jego przyszfos¢. Nie potrafig sprecyzowac swych oczekiwasi, co do jego
stanu zdrowia w przyszfosci, zawodu, jakiego mogiby sie wyuczyé i pracy, ktorg
mogZby wykonywac.

Maciek na co dzien odczuwa konsekwencje swej choroby w postaci przykrych
dolegliwosci. Nikt nie pomaga mu w radzeniu sobie z nimi. Rodzice nie wpajajg mu
prozdrowotnych zachowari, bo ich wiedza na ten temat jest niewielka.

Chiopiec jest samodzielny w czynnosciach zycia domowego. Poza domem
ch/opiec nie radzi sobie praktycznie z niczym. Najchetniej w ogole by z niego nie
wychodzif.

Zdaniem rodzicow choroba nie ma zadnego wpfywu na zycie rodziny, i trudno
dziwi¢é sie takiej ocenie sytuacji, bowiem nikt w rodzinie nie zwraca uwagi na
schorzenia ch/opca i jego stan.

Rodzina dostaje zasiZki celowe i zapomogi z MOPS, ktore w jej ocenie sg razgco
niskie i na nic nie wystarczajg. Szczegdlnie mocno zarysowuje Sie postawa
roszczeniowa rodzicow, ktérzy uwazajg, ze powinni otrzymywac wiekszg pomoc ,,od

paznstwa’, przy czym zainteresowani sg Wyfgcznie wsparciem finansowym.

W rodzinach, w ktorych potozenie chorych dzieci okreslono jako sytuacje braku
akceptacji i dziatan pomocowych ustalono nastepujace fakty:

— Rodziny mialy petng strukturg. W jednym przypadku zamieszkiwali
z rodzing takze dziadkowie.

— Sytuacja materialna rodzin byta skrajnie zta. W domach brakowato wielu
sprzetow. Nie byly zaspokajane podstawowe potrzeby bytowe. Mimo, iz warunki
materialne byly bardzo trudne, nie czyniono zadnych staran, by je poprawic.
Rodzice mieli wyksztatcenie podstawowe i zasadnicze zawodowe. Nie pracowali.

Byli uzaleznieni od alkoholu.
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— W rodzinach panowat niesprzyjajacy klimat emocjonalny. Atmosfera zycia
rodzinnego byla nieprzyjazna, chtodna, nawet wroga. Wiezi emocjonalne miedzy
cztonkami rodzin byty zaburzone.

— Poziom kulturalny rodzin byt bardzo niski. Rodzice nie poswiecali dzieciom
swego czasu. Nigdy nie chodzili z nimi na spacery, nie czytali im ksigzek, nie
korzystali z instytucji kultury (kino, teatr, muzeum, itp.). Spedzanie czasu wolnego
ograniczato si¢ do bezrefleksyjnego ogladania telewizji, czemu towarzyszyto
spozywanie przez dorostych cztonkéw rodzin alkoholu. W domach nie byto
ksigzek, czasopism. Rodzice nie mieli zadnych zainteresowan, nie probowali tez ich
rozbudzac i podtrzymywac w dzieciach.

— Rodzice w ogole nie interesowali si¢ dzie¢cmi. Nie tylko nie wptywali na nie
wychowawczo, ale na co dzien dostarczali im nieprawidtowych wzorcow
zachowan. Byli uzaleznieni od alkoholu. Statym elementem zycia rodzinnego byty
awantury i przemoc. Nie sprawowali zadnej kontroli nad dzie¢mi. Byli wobec nich
niekonsekwentni i surowi.

— Poziom wiedzy rodzicow na temat choroby dzieci byt skrajnie niski. Nie znali
zalecen lekarskich i przeciwwskazan zdrowotnych. Nie probowali szukaé
informacji na ten temat, gdyz nie bylo to przedmiotem ich zainteresowania.
Bagatelizowali sytuacj¢ zdrowotng swych dzieci. Nie przejmowali si¢ ich ztym
samopoczuciem. Dystansowali sie od spraw leczenia. Uwazali, ze stan dzieci nie
jest zty i bardzo ogdlnikowo twierdzili, ze w przysztosci wszystko bedzie dobrze.

— Rodzice nie interesowali si¢ w ogdle sytuacja edukacyjna dzieci. Nie czuwali
nad postepami dzieci w nauce, nie udzielali im w tym zakresie pomocy. Nie
utrzymywali tez kontaktu ze szkotami. Uchylali si¢ od chodzenia na spotkania
z nauczycielami. Réwniez przysztos¢ edukacyjna i zawodowa dzieci nie byta dla
nich przedmiotem refleksji. Problem ten ich nie interesowal. Rodzice jednej
z dziewczynek uznali, ze szkot¢ i zawdd powinien dla niej wybraé lekarz.

— Rodziny wymagaty wszechstronnego wsparcia: psychoemocjonalnego,
materialnego, wychowawczego. Rodzice wymagali leczenia alkoholowego. Précz
niewielkiej pomocy materialnej uzyskiwanej z osrodka pomocy spotecznej rodziny

pozbawione byty jakiegokolwiek wspomagania.
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Konsekwencja wymienionych wyzej postaw i zachowan rodzicow oraz
stwarzanych przez nich warunkéw byta specyficzna sytuacja dzieci. Wyraznie
zarysowaly sie nastepujace jej aspekty:

— Chore dzieci zyty w rodzinach petnych z rodzicami i rodzenstwem. Struktura
rodzin byla jednak bardzo zaburzona, a pozycje badanych dzieci w rodzinach byty
bardzo niskie.

— Wiezi emocjonalne chorych dzieci z rodzicami i rodzenstwem nie byly
prawidtowe. Dzieci nie odczuwaly mitosci, akceptacji, troski, zainteresowania ze
strony rodzicow. Nie miaty poczucia bezpieczenstwa i akceptacji w rodzinie. Czeste
awantury, surowe postepowanie, kary fizyczne, wrogie odnoszenie si¢ do nich
nasilaty poziom Igku i stresu. Pozycja dzieci w rodzinie byta niska.

— Dzieci byly catkowicie bierne w zakresie uczestnictwa w kulturze. Warunki,
w jakich zyly nie sprzyjaty wyksztatceniu si¢ w nich jakichkolwiek zainteresowan.
Czas wolny bezproduktywnie spedzaty przed telewizorem.

— Dzieci byly pozbawione prawidtowej opieki rodzicielskiej. Byty zaniedbane
wychowawczo. Codziennie byly obserwatorami destrukcyjnych form zachowan,
niezgodnych z ogolnie przyjetymi normami spotecznymi. Ich potrzeby bytowe
takze nie byty zaspokojone. Nierzadko chodzity gtodne, nie miaty odpowiednich do
pory roku ubran. Na skutek awantur majacych miejsce w domu czesto pozbawiane
byty snu i wypoczynku.

— Chore dzieci pozbawione byty prawidiowej systematycznej opieki lekarskiej.
Sporadycznie odwiedzaty lekarzy, niesystematycznie przyjmowaty leki. Ze swoimi
problemami zdrowotnymi pozostawione byty same sobie.

— Brak zainteresowania rodzicoOw sprawial, ze od wczesnego wieku dzieci
musiaty same wykonywaé¢ wiele czynnosci. Byly samodzielne w czynnosciach
zycia codziennego. Potrafity same zadbac¢ o higiene osobistg, cho¢ brak zachety
I motywacji sprawial, ze cz¢sto ja zaniedbywaty. Same przygotowywaty sobie
positki, robity zakupy, bez kontroli wychodzity z domu.

— Dzieci miaty nikle pojecie o wiasnej chorobie, nie znaty zalecen lekarskich
I przeciwwskazan zdrowotnych. Ich stan samokontroli zdrowotnej i samoobstugi

leczniczej byt niezadowalajacy. W sytuacjach ztego samopoczucia, nie otrzymujac
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pomocy ze strony najblizszych i nie wiedzac jak prawidtowo postepowaé, dzieci
reagowalty intuicyjnie, np. pod wptywem bdlu przerywaty wykonywang czynnosc¢
I ktadty sie, wiecej odpoczywaty, byty mniej aktywne ruchowo. Inne, profesjonalne
formy reagowania nie byty im znane.

— Dzieci uzyskiwaty bardzo zte wyniki w nauce, jednak nie mogty liczy¢ na
pomoc rodzicow w ich przezwycigzaniu. W jednej z rodzin pomocy dziecku
udzielata starsza siostra. Pomoc ta nie byta jednak systematyczna. Dzieci nie miaty
zadnej motywacji do nauki. Ponadto pozbawione byty odpowiednich przyboréw do
szkoty, kompletu podrecznikow, nie miaty wszystkich zeszytow. Takze w domu nie
byto odpowiednich warunkéw do nauki. Nie miaty wydzielonego miejsca do pracy.

— Dzieci czuty si¢ osamotnione i wyobcowane w rodzinie. Wymagaty troskliwej
opieki, skutecznych oddziatywan wychowawczych, systematycznej pomocy
medycznej, kompetentnej pomocy w nauce. R6znorodne zaburzenia zachowania od
agresji, wybuchowosci, niepostuszenstwa do zamkniecia sie w sobie, wycofania,
biernosci $§wiadczyly o koniecznosci podjecia z nimi pracy terapeutycznej. Nie
mogac liczy¢ na pomoc ze strony rodzicow, krewnych, nie otrzymywali jej takze od
nauczycieli, czy innych specjalistow i stuzb mogacych tej pomocy udzieli¢. Ze

wszystkimi problemami pozostawione byty same.

W tych rodzinach, w ktérych sytuacje dzieci okreslono jako sytuacje braku
akceptacji i dziatah pomocowych, panowat negatywny klimat emocjonalny, relacje
migdzy dzie¢émi a rodzicami nacechowane byty wrogoscia i1 obojetnoscia.
Wszystkie obszary zycia dzieci, takze te, zwigzane z ich sytuacja zdrowotng, na

skutek braku zainteresowania rodzicow byty skrajnie zaniedbane.
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ROZDZIAL IX

Spoteczne wspieranie rodzin z dzieémi przewlekle
chorymi

Nie wszyscy rodzice, posiadajacy dtugotrwale chore dzieci posiadajg cechy,
ktore pozwalaja na prawidtows realizacje zadan zwigzanych z opieka, pielegnacja
i wychowaniem dziecka. Optymalne wypetnianie przez rodzicow dzieci chorych
funkcji opiekunczo-wychowawczej wymaga od nich wiedzy, umiejetnosci,
znacznego potencjatu motywacji, czasu, odpowiednich zasobow materialnych, sit
fizycznych oraz odpornosci emocjonalnej. Przy tym ich diugotrwate obcigzenie
fizyczne i psychiczne, a takze czeste przezywanie stresow wplywaé moze na nich
destrukcyjnie. Nierzadko dochodzi do powstania zespotu zaburzen, ktore utrudniaja
opieke nad chorym dzieckiem. Zaburzenia te obejmuja gtéwnie sfer¢ emocjonalna,
motywacyjna i wolicjonalno-dazeniowg (Janion, Nowicka 2005). W literaturze
przedmiotu nazywane sg zespotem ,wypalenia si¢ sit” (Gatkowski 1995). Jego
symptomami sg: ostabienie, bole gtowy, niekiedy wzmozona podatnos¢ na choroby.
Towarzyszace mu wyczerpanie emocjonalne przejawia¢ si¢ moze labilnoscia
nastroju, zmiennoscig stosunku do chorego dziecka, utrata cierpliwosci
I wyrozumiatosci dla niego, brakiem wrazliwosci na jego potrzeby. Brak wiary
w poprawe stanu zdrowia dziecka, poczucie beznadziejnosci, utrata energii i sit do
petnienia nad nim opieki, prowadzi¢ moga do rezygnacji z pokonywania trudnosci
zwigzanych z jego leczeniem i usprawnianiem (Maciarz 2001).

Opisywany ,,syndrom wypalenia” zostat w kilku przypadkach rozpoznany
podczas wywiadu z rodzicami. W badanej grupie dotyczyt wylacznie matek.
Swiadczyly o tym nastepujace ich wypowiedzi:

— Ta choroba jest dla mnie ogromnym stresem. Czesto popadam

w chandre, ocieram sie o depresje. | brakuje mi sif, bo nim wiecej robie dla
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syna, wiecej jezdze po lekarzach, poszukuje pomocy, tym jest gorzej.
Trace wiare w cafe to leczenie.

— Popadam w dziwne stany. Bywam zniechecona, przygnebiona, czasami
ogarnia mnie rozpacz i niestety, jestem z tym wszystkim sama. Nic mi sie
nie chce. Moje zdrowie tez zaczyna ,szwankowac”.

— Mam dos¢. Ze wszystkim jestem sama. Mgz ucieka od probleméw.
W pracy czuje ciggle na sobie ,krzywe spojrzenia”, sfysze wymowki, ze
ciggle biore zwolnienia i blokuje prace innych. Sama zaczynam miec
kfopoty z wfasnym zdrowiem. Zle sie czuje, jestem ciggle zmeczona, ale
nawet nie mam czasu, zeby p6j$¢ z sobg do lekarza.

— Jestem znerwicowana, wykoriczona, nie panuje nad sobg. Nie umiem juz
normalnie rozmawiac¢. Ciggle krzycze. Zaniedbuje dziecko, dom, samg
siebie. Czuje, ze wszystko sie rozsypuje, ale juz nie potrafie walczyc,
zaczynam sie poddawac...

— Przez chorobe syna musiafam zrezygnowac ze wszystkiego, co byfo dla
mnie wazne. Z przyjazni, zainteresowan, pracy zawodowej, swoich pasiji.
Moje zycie w cafosci podporzgdkowane jest dziecku. Czuje, jak najlepsze
lata Zycia przeciekajg mi przez palce. Mam juz dos¢. Chciatfabym sie
Z niego wyrwac.

Zjawisko ,,wypalenia sit” nalezy uznaé¢ nie tylko za skutek trudnej sytuacji,
w jakiej znalazty si¢ matki w zwiagzku z chorobg dziecka, ale takze uzna¢ je nalezy
za przyczyng nie zawsze odpowiedniego wypelniania zadan i Cczynnosci
opiekunczo-wychowawczych wobec niego.

W prowadzonych badaniach zdiagnozowano, ze syndromem wypalenia
dotknigte sg te matki, ktore trudy opieki nad chorym dzieckiem i odpowiedzialnos¢
za sprawy jego leczenia ponosza same. W dwoch przypadkach matki samotnie
wychowywaty dzieci na skutek smierci meza, w kilku pozostatych - ojcowie
catkowicie dystansowali sie od probleméw zwigzanych z chorobg dziecka.
Zjawisko wypalenia pojawiato si¢ w tych sytuacjach, w ktérych zdiagnozowano
nadmierng koncentracje na dziecku lub jego chorobie, przy czym, jak zaznaczono
wczesniej koncentracja ta dotyczyta w wymienionych przypadkach wytacznie

matek chorych dzieci. Trudnosci w radzeniu sobie z zaistniatg sytuacja wykazywali
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takze ojcowie. Ich dystansowanie si¢ od spraw choroby, czy leczenia dziecka,
sugeruje, iz nie potrafig radzi¢ sobie z istniejagcymi problemami, a postawa taka jest
forma ucieczki od nich.

Wyniki przeprowadzonych badan wiasnych pozwalaja stwierdzi¢, ze wigkszosé
rodzicow diugotrwale chorych dzieci wymaga wsparcia spotecznego
0 wielokierunkowym nastawieniu. Wielu badaczy charakteryzuje wsparcie
spoteczne jako pomoc dostepna jednostce lub grupie w sytuacjach trudnych,
stresowych, zadaniowych, przetomowych, ktdrej celem jest mobilizowanie ich
zachowanych sit, potencjatlu i zasobOw, aby mogty sobie radzi¢ ze swoimi
problemami (Bonisch 1992). Zatem poziom i charakter wsparcia dostosowany
powinien by¢ do potrzeb osoby lub grupy znajdujacej sie w sytuacji trudnej i aby
proces ten polegat gtéwnie na wyzwalaniu jej wiasnych sit, zasobow i mozliwosci
do przezwyciezania probleméw. W przeciwnym bowiem razie ,,biorca” wsparcia
staje si¢ coraz bardziej bezradny i coraz bardziej zalezny od pomocy otoczenia
spotecznego.

Rodzice przewlekle chorego dziecka borykaja sie z wieloma problemami
zwigzanymi z jego leczeniem i usprawnianiem oraz z zapewnieniem mu wiasciwej
opieki, edukacji i wychowania. Jednoczesnie muszg zaspokoi¢ réznorodne potrzeby
nie tylko dziecka chorego, ale takze i pozostatych cztonkow rodziny. Wszystko to
sprawia, ze zyjag oni w duzym stresie, ze przecigzeni nadmiarem obowigzkdw
odczuwaja zmeczenie i osamotnienie. Z tego wzgledu stajg si¢ 0sobami
potrzebujagcymi wsparcia i czesto sg rowniez jego biorcami. Wsparcie to powinni
znajdowac w swoim najblizszym srodowisku.

Analizujac  funkcjonowanie badanych rodzin dzieci dlugotrwale chorych
uznano, ze przyttaczajagca wiekszo$¢ z nich wymaga wszechstronnego wsparcia.
Uzupetniajac w niewielkim zakresie zaproponowanag przez A. Maciarz typologig
wsparcia rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym (1993, s. 25-27), w roznej
konfiguracji i natezeniu wymieni¢ nalezy nastepujace zakresy:

- wsparcie psychoemocjonalne - dotyczy udzielania pomocy rodzinie w stanach

rozpaczy, zniechgcenia, braku wiary w pomysinos¢ prognozy dotyczacej stanu

zdrowia dziecka; dotyczy takze wplywania pozytywne ksztattowanie sie
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postaw cztonkow rodziny wobec chorego dziecka, a takze tagodzenie napigé
i konfliktdw w rodzinie;

- wsparcie opiekunczo-wychowawcze - dotyczy dwoch aspektdéw, polega na
prowadzeniu dzialan majacych na celu pedagogizacje rodzicOw oraz
organizowanie placowek i instytucji (Swietlice, przedszkola, osrodki)
wspierajacych wychowanie dzieci dtugotrwale chorych;

- wsparcie socjalno-ustugowe - dostarczanie konkretnej pomocy materialnej
swiadczonej na rzecz rodziny z dzieckiem dlugotrwale chorym, a takze
swiadczenie réznorodnych ustug;

- wsparcie informacyjne - dostarczanie rodzinie réznych informacji waznych
w jej aktualnej sytuacji (udzielanie rad, porad prawnych, medycznych);

- wsparcie leczniczo-rehabilitacyjne - dotyczy pomocy we wiasciwym
zorganizowaniu wiasciwego leczenia i, w miare potrzeb, rehabilitacji dziecka,
dotyczy takze pomocy w zaopatrzeniu dziecka we wiasciwe leki i sprzety
niezbedne w leczeniu.

S. Kawula (1999) wskazuje na 4 uktady ludzkiego zycia, w ktérych zachodza
wzajemne relacje i interakcje migdzy osobg potrzebujaca wsparcia a jego ,,dawcy”,
tj.: cztowiek — cztowiek, cztowiek — grupa, cztowiek — instytucja oraz cztowiek —
szersze uktady. Opierajac si¢ na tej typologii mozna ukaza¢ mozliwosci i zakresy
uzyskania przez rodzicow wychowujacych dziecko przewlekle chore wsparcia
spotecznego w srodowisku lokalnym.

Na ptaszczyznie czlowiek — cztowiek zachodza najbardziej osobiste relacje typu
»ja’ 1 ,ty”. Rodzic dziecka dtugotrwale chorego powinien mie¢ mozliwosé
uzyskania wsparcia spotecznego w takiej formie od bliskich mu oséb (od
wspotmatzonka, innego cztonka najblizszej rodziny, od przyjaciela, czy dobrego
sgsiada). Wsparcie spoteczne ze strony tych os6b ma gtéwnie charakter
emocjonalno-wartosciujacy oraz instrumentalny (bliskie rodzicowi osoby pomagaja
mu w opiece nad dzieckiem, w zatatwieniu sprzetu rehabilitacyjnego, pozyczaja
pienigdze na zakup lekéw itp.). Duzej pomocy rodzinie w tym zakresie moze
udzieli¢ réwniez rodzic innego dziecka chorego, ktéry ma podobne problemy

I dobrze rozumie trudna sytuacje, w jakiej znalazta si¢ rodzina. W bliskich,
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bezposrednich relacjach rodzic wychowujacy dziecko przewlekle chore moze
pozostawa¢ tez z rdznymi specjalistami, ktdrzy dobrze znaja jego pocieche
I uczestnicza w procesie jej leczenia i usprawniania (lekarz, rehabilitant), edukacji
I wychowania (nauczyciel przedszkola, wychowawca klasy) lub terapii (psycholog,
pedagog, logopeda itp.). Od tych oséb rodzic moze otrzymaé przede wszystkim
wsparcie informacyjne (dotyczace istoty choroby dziecka i mozliwosci jej leczenia,
czynnikow zagrazajacych jego zdrowiu, wilasciwego postgpowania opiekunczo-
wychowawczego z dzieckiem, mozliwosci udzielenia mu pomocy w nauce itp.)
oraz czesciowo takze instrumentalne i emocjonalne. Tylko cz¢s¢ badanych
rodzicéw - okoto 1/3 - deklarowata, ze otrzymuje wsparcie w takiej relacji, przy
czym wigkszos¢ z nich wskazywata, ze pomocy tej udziela wspétmatzonek, doroste
juz dziecko. Takiej pomocy udzielajg takze dziadkowie. Kilka 0s6b wskazato na
pomoc sasiadow i przyjaciot.

Rodzice dziecka dotknigtego dtugotrwata choroba powinni poszukiwac¢ pomocy
nie tylko ze strony pojedynczych oséb czy specjalistéw, ale tez réznych grup
spotecznych, tj. rodzina wiasna i dalsza, srodowisko sasiedzkie, grupa znajomych
Czy samopomocowe grupy wsparcia, ktorych celem jest niesienie pomocy rodzinom
i ich niepelnosprawnym dzieciom. Dzigki uczestnictwu w grupie wsparcia rodzice
dziecka chorego moga si¢ przekonaé, ze podobne problemy zwigzane z opieka
I wychowaniem dziecka przewlekle chorego maja takze inni ludzie i ze potrafig oni
nie tylko dobrze sobie z nimi radzi¢, ale takze odczuwa¢ radosc i zadowolenie ze
swojego zycia. Grupy wsparcia prowadza takze szeroka dziatalnos¢ informacyjna.
Wspotpracujac z roznymi stowarzyszeniami i fundacjami wywieraja presje na
wiadze w celu uzyskania okreslonych rozwigzan legislacyjnych oraz oferujg pomoc
w  zakresie organizacji ustug leczniczo-rehabilitacyjnych.  Najbardziej
potrzebujacym organizuja réwniez pomoc materialna. W prowadzonych badaniach
zdiagnozowano, ze tylko rodzice pigciorga dzieci uzyskiwali pomoc w takiej relacji.
Grupa udzielajaca wsparcia byta w kazdym przypadku grupa samopomocowa
rodzicow dzieci chorych.

Wsparcie spoteczne powinny oferowaé¢ rodzicom wychowujacym dziecko

przewlekle chore takze wyspecjalizowane instytucje. Diagnoza, leczeniem
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i usprawnianiem o0s6b chorych zajmuja sie specjalisci zatrudnieni w osrodkach
leczniczych, tj. poradnie zdrowia, szpitale, kliniki, osrodki rehabilitacyjne, sanatoria
czy hospicja. Personel osrodkow leczniczych, w ktorych przebywa dziecko chore
oferuje swg pomoc takze jego rodzicom, dostarczajac im przede wszystkim wiedzy
na temat choroby, mozliwosci jej leczenia oraz postgpowania pielggnacyjnego
wobec dziecka. Innego rodzaju wsparcia moga uzyska¢ rodzice dtugotrwale
chorego dziecka w instytucjach oswiatowo-wychowawczych, tj. poradnie
psychologiczno-pedagogiczne, szkoty rdéznego typu czy przedszkola. Bardzo
otwarte na pomoc i wspotprace z rodzicami dzieci chorych sa poradnie
psychologiczno-pedagogiczne. Zatrudnieni w tych instytucjach specjalisci
(pedagodzy, psycholodzy, logopedzi) po zdiagnozowaniu dziecka chorego moga
dostarczy¢ jego rodzicom informacji na temat rozwoju psychoruchowego dziecka,
jego uzdolnien lub przyczyn trudnosci w nauce oraz udzieli¢ im wskazowek
dotyczacych sposobdw ich przezwyciezania. Pracownicy poradni moga rodzicom
dostarczy¢ tez wiedzy o mozliwosci ksztatcenia dziecka chorego w szkotach
ogodlnodostgpnych lub specjalnych, a takze pomdc im dokona¢ odpowiedniego, tj.
uwzgledniajacego stan zdrowia dziecka, wyboru szkoty $redniej i zawodu. Maja tez
moc wydawania opinii, w ktorych przedstawiajg wyniki badan oraz wnioski
I zalecenia odnosnie pracy z dzieckiem w domu, w przedszkolu czy w szkole oraz
orzeczen kwalifikujacych dzieci do ksztatcenia specjalnego, integracyjnego lub do
nauczania indywidualnego. W poradniach psychologiczno-pedagogicznych
prowadzona jest tez psychoterapia (dla dzieci i ich rodzicow) oraz terapia
pedagogiczna (dla dzieci z powaznymi odchyleniami w stanie zdrowia i rozwoju).
Wsparcie spoteczne powinni rowniez uzyska¢ rodzice od nauczycieli pracujacych
z ich dzie¢mi przedszkolu i w szkole. Pedagodzy moga udzieli¢ rodzicom wielu rad
zwigzanych z ksztatceniem, wychowaniem i uspotecznianiem dziecka chorego,
a takze zaproponowa¢ im konkretng pomoc w tym zakresie. Instytucjonalne formy
wsparcia spotecznego oferuje rodzicom wychowujacym dzieci diugotrwale chore
takze pomoc spoteczna (w szczegodlnosci osrodki pomocy spotecznej i1 centra
pomocy rodzinie). Instytucje te w miare mozliwosci $wiadczg pomoc materialng lub

rzeczows. Finansuja dozywianie dzieci, zakup dla nich lekdw i sprzetu
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rehabilitacyjnego oraz ich wyjazdy na turnusy rehabilitacyjne. Oferuja one réwniez
bogate wsparcie informacyjne. Pomoc instytucjonalna trafiata do okoto 1/3
badanych rodzin, przy czym w wigkszosci byta to pomoc oferowana przez osrodki
pomocy spotecznej. W dwoch przypadkach pomocy udzielaty poradnie
psychologiczno - pedagogiczne i takze w dwoch przypadkach wsparcia (wytacznie
materialnego) udzielaty rodzinie zaktady pracy, w ktorych zatrudnieni byli rodzice
chorych dzieci.

W ramach tzw. szerszych ukladdw rodzice dzieci przewlekle chorych powinni
liczy¢ na pomoc i wsparcie ze strony srodowiska okolicznego (dzielnicy, miasta,
gminy, regionu) oraz roznego rodzaju organizacji spotecznych o charakterze
ogolnopolskim lub nawet miedzynarodowym. Organizacjami tego typu sa np.:
Polski Zwiazek Gtuchych. Polski Zwigzek Niewidomych, Polski Czerwony Krzyz,
Zwigzek Harcerstwa Polskiego (druzyny Nieprzetartego Szlaku), Towarzystwo
Przyjaciot Dzieci, Polski Komitet Pomocy Spotecznej, Polskie Towarzystwo Walki
z Kalectwem i wiele innych. Wyzej wymienione organizacje spoteczne publikuja
I rozpowszechniaja broszury, czasopisma i ksigzki o0 tematyce zwigzanej
z leczeniem, usprawnianiem, opieka i wychowaniem dzieci niepelnosprawnych.
Organizuja spotkania rodzicéw dzieci dotknietych okreslonego rodzaju choroba
i/lub niepetnosprawnoscia w celu wzajemnej wymiany informacji, doswiadczen
i pomocy. Na spotkania te zapraszani sa réznego rodzaju specjalisci (lekarze,
rehabilitanci, prawnicy, pracownicy socjalni), ktérzy dostarczajg rodzicom dzieci
chorych wszechstronnej wiedzy i porad. Organizacje spoteczne zajmuja si¢ rowniez
organizacja turnusoéw rehabilitacyjnych dla dzieci chorych i niepetnosprawnych
oraz ich opiekunéw. Pomagajg rodzicom w pozyskaniu dla dzieci odpowiedniego
sprzetu i1 pomocy rehabilitacyjnych oraz dydaktycznych, a takze $rodkow
finansowych na dostosowanie mieszkania do potrzeb dziecka niepetnosprawnego
(Janion, Nowicka 2005). Badani rodzice tylko w czterech przypadkach uzyskiwali
pomoc ze stowarzyszenia, jakim jest Towarzystwo Przyjaciot Dzieci, skupiajace
w swych licznych kotach rodzicéw dzieci chorych i niepetnosprawnych

z okreslonym typem dolegliwosci, czy dysfunkcji.
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Posrdd badanych rodzin nieznaczna wiekszos¢ deklarowata, ze otrzymuje
wsparcie od 0s6b bliskich w rodzinie. Nieco mniej, bo tylko trzecia cze$¢ rodzin
wskazywata na pomoc sasiadOw, czy tez zaprzyjaznionych osob. Pomoc
otrzymywana od o0sob Dbliskich miata najczesciej charakter pomocy
psychoemocjonalnej i socjalno-ustugowe.

Tylko Kilku rodzicow w sprawach zwigzanych z chorobg dziecka i trudnosciami
nig spowodowanymi rozmawiato szczerze z nauczycielami lub wychowawcami
dzieci, znajdowato u nich wsparcie i pocieszenie. Pozostali deklarowali, ze
pedagogow nie interesuje sytuacja ich dziecka lub, ze nie majag odwagi zajmowac
ich czasu swoimi sprawami. Swiadczy to o stabym kontakcie miedzy rodzinami
a nauczycielami i o braku gotowosci tych drugich do angazowania si¢ w sprawy
dzieci i ich rodzin.

Fachowe porady, jak postgpowaé¢ wychowawczo z chorym dzieckiem tylko
Kilku rodzicéw uzyskato od specjalistow w poradni psychologiczno-pedagogicznej.

Rodzice nie doswiadczali sytuacji, w ktorych specjalisci tacy jak lekarze,
pielegniarki, czy rehabilitanci byliby ich powiernikami, potrafili wystuchac,
zrozumie¢, czy tez doradzi¢ i wesprze¢ psychicznie. Wigkszosé¢ rodzicow uznawata
za niezadowalajace informacje o chorobie i leczeniu dzieci, udzielone przez
personel medyczny. Wielu podkreslato, ze traktowani sa w sposéb oschty,
a przekazywane informacje sa zbyt lakoniczne.

Takze niewielu rodzicow utrzymywato kontakty z innymi rodzicami chorych
dzieci. Istniejgce znajomosci zawierane byly na obozach rehabilitacyjnych lub
w stowarzyszeniach dziatajacych na rzecz dzieci chorych i niepetnosprawnych.
Rodziny wymieniaty si¢ informacjami na temat leczenia, mozliwosci dotarcia do
specjalistow. Wymieniali takze doswiadczenia zwigzane z opieka, pielegnacja
i wychowaniem chorych dzieci. Nalezy jednak podkresli¢, ze wiekszos¢ rodzicow
nie miala wiedzy na temat istnienia takich organizacji i stowarzyszen i nie
poszukata takich kontaktow.

Wiekszos¢ rodzin podkreslata swa trudng sytuacje materialng. Pomoc rzeczowsa,

czy finansowg zainteresowani rodzice otrzymywali z osrodkdéw pomocy spotecznej.
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Wszyscy jednak zgodnie twierdzili, ze otrzymywane wsparcie materialne jest
niewystarczajace.

Nalezy podkresli¢, ze znaczna grupa badanych rodzin przewlekle chorych
dzieci, zmagajac si¢ z wieloma problemami roznej natury, w wiekszosci (okoto 2/3
rodzicow) deklarowata tylko koniecznos¢ pomocy finansowej. Majac trudnosci
z zabezpieczeniem réznorodnych potrzeb dzieci i pozostatych cztonkéw rodziny
rodzice nie przejawiali inicjatywy i aktywnosci w ich rozwigzywaniu. Nie szukali
samodzielnie pomocy, okazujac nastawienie roszczeniowe i uznajac, ze skoro maja
chore dziecko, to ,panstwo powinno pomoc”. Takie nastawienie prezentowali
Z reguly rodzice stabo wyksztatceni i bezrobotni.

Nader czesto jednak w rozmowach z rodzicami padaty stowa: ,,Z naszymi
problemami pozostawieni jestesmy sami sobie”, ,Nikt nie udziela nam zadnej
pomocy”, ,,Musimy liczy¢ tylko na siebie, ale coraz cz¢sciej brakuje nam sit”.

Zaledwie 1/5 badanych rodzin zadeklarowata, ze nie uzyskuje zadnego wsparcia
spotecznego, ale tez nie zabiega o nie i nie oczekuje go, bowiem ze wszystkimi
pojawiajacymi trudnosciami, potrafi sobie radzi¢ samodzielnie. Na podkreslenie
zastuguje fakt, iz wszystkie te rodziny zakwalifikowano do typu ,,dazacych do
normalnosci”.

Wyniki przeprowadzonych badan dowodza zatem, ze rodziny dzieci przewlekle
chorych pozbawione sa kompleksowych i skoordynowanych dziatan stuzb
i instytucji, ktorych zadaniem jest udzielanie pomocy. Z jednej strony instytucje te
nie wykazuja inicjatywy w docieraniu do potrzebujacych rodzin, z drugiej strony
sami rodzice maja niewielkie rozeznanie w mozliwosci korzystania z réznych form
pomocy.

Stan spotecznego wsparcia rodzin z dzie¢mi przewlekle chorymi okazat sie by¢
wysoce niezadowalajacy. Wyniki przeprowadzonej diagnozy potwierdzaja ustalenia
innych autoréw badajacych wsparcie spoteczne rodzin dzieci niepetnosprawnych
(Kawczynska-Butrym 1995, Karwowska 2001) i swiadcza o tym, iz wspoéiczesny
system pomocowy w naszym kraju nie pomaga w dostatecznym stopniu rodzinom

z dzie¢mi przewlekle chorymi w zabezpieczaniu ich réznorodnych potrzeb,
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istotnych dla ich prawidtowego funkcjonowania, a tym samym przyczyniajacych si¢

do poprawy stanu i sytuacji chorego dziecka.
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Podsumowanie

Catoksztalt przeprowadzonych badan pozwolit rozpoznaé¢ réznorodne sytuacje
dzieci przewlekle chorych w rodzinie. Uzyskano pogtebiony, jakosciowy obraz
badanego zjawiska i dostrzegajac znaczace roznice potozenia dzieci, dokonano
proby typologii zdiagnozowanych sytuacji. Wyr6zniono trzy typy sytuacji dzieci
przewlekle chorych w rodzinie, a w ramach kazdego z nich wytoniono dwa
podtypy.

Pierwszy typ, ktory okreslono jako SYTUACJE DZIECKA W RODZINIE
DAZACEJ DO NORMALNOSCI, obejmowat te rodziny, ktére w rézny sposdb
staraty sie przezwyciezac¢ napotykane problemy.

Sytuacje chorych dzieci, ktérych rodziny dgzyly do ich usamodzielnienia, byty
pod wieloma wzglgedami zroznicowane. Laczyly je jednak: sprzyjajacy klimat
emocjonalny oraz istnienie warunkow umozliwiajacych rozwoj samodzielnosci
chorych dzieci. Dzieci uczyty si¢ zaradnosci i niezaleznosci. Z dobrym skutkiem
radzity sobie z pokonywaniem trudnosci, jakie niosta za soba choroba i sposoby jej
leczenia. Miaty wysoka samoocene i wigkszg wiare niz inne dzieci w pomysing
przysztos¢. Mialy poczucie wiasnej podmiotowosci. Dzieci dobrze czuty sig
w swych rodzinach, lubity przebywa¢ z najblizszymi. Wiedziaty, ze sa w rodzinie
akceptowane i kochane.

Rodzice starali si¢ mobilizowa¢ swe sity fizyczne i psychiczne chcac jak
najlepiej pomaga¢ dzieciom. Nastawieni byli na pokonywanie trudnosci, czynili
wysitki, by stworzy¢ dzieciom mozliwie najlepsze warunki rozwojowe. Starali si¢
usamodzielnia¢ dziecko 1 uniezaleznia¢ je od siebie. Rodzice prawidtowo
realizowali przynalezne im zadania, zabezpieczali réznorodne potrzeby swych
dzieci. Realizujgc poprawnie swe funkcje rodziny nie wymagaty zadnej ingerenciji,

czy dodatkowego wsparcia z zewnatrz. Wyjatek stanowity te, ktore byly gorzej
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sytuowane materialnie, i ktérych cztonkowie wskazywali, ze powazne ograniczenia
finansowe utrudniaja leczenie chorego dziecka. Tym rodzinom potrzebne bytoby
wsparcie finansowe ze strony instytucji panstwowych (Pomoc Spoteczna), pomocy
mogtyby udzieli¢ takze organizacje spoteczne, przede wszystkim fundacje
gromadzace srodki na leczenie dzieci chorych.

W rodzinach, w ktorych potozenie dzieci okreslono mianem sytuacji opieki bez
zaangazowania emocjonalnego, panowat chtod emocjonalny i dystans uczuciowy
w stosunku do chorych dzieci. Ich podstawowe potrzeby zdrowotne, opiekuncze
i pielegnacyjne byly zabezpieczane, jednak dzieci mialy poczucie osamotnienia
I wyobcowania. Opieka sprawowana przez najblizszych odczuwana byta przez nie
jako realizowana bardziej z poczucia obowigzku niz ,,potrzeby serca”. Niektore
z nich miaty poczucie ,bycia cigzarem” dla rodziny. Czuly si¢ przedmiotem
wykonywanych czynnosci, nie miaty poczucia wptywu na rzeczywistos¢ i bieg
wydarzen. Byly bierne, nie przejawiaty inicjatywy w dziataniu. Charakteryzowata
je niska samoocena i brak wiary w mozliwo$¢ samodzielnego pokonywania
trudnosci. Z lekiem i niepewnoscig patrzyty w przysztos¢.

Rodziny, w ktérych zyty te dzieci wymagaty wsparcia. Procz, potrzebnego
wszystkim  rodzinom,  wsparcia  materialnego, = wymagaly = wsparcia
psychoemocjonalnego. Znamienny jest fakt, iz wigkszos¢ z nich nie widziata takiej
koniecznosci. Wsparcie to niezbedne bytoby zaréwno dla dzieci, jak i samych
rodzicow. Jego celem byloby zbudowanie i wzmocnienie pozytywnych relacji
emocjonalnych migdzy chorym dzieckiem a rodzicami, co w konsekwencji
przyczynitoby sie do poprawy funkcjonowania catej rodziny i poprawy sytuacji
chorego dziecka w rodzinie. Wsparcia takiego mogliby udzieli¢c wykwalifikowani
psychoterapeuci prowadzacy terapie rodzin w poradniach rodzinnych, instytucjach
pomocy spotecznej (centra pomocy rodzinie) oraz wybranych poradniach
psychologiczno-pedagogicznych, czy tez poradniach rodzinnych.

Drugi typ sytuacji - DZIECKO W CENTRUM UWAGI RODZINY byt
charakterystyczny dla rodzin, ktére w rozny sposob podporzadkowywaty sie

dzieciom lub ich chorobie.
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W badanych rodzinach, w ktérych potozenie dzieci okreslono jako sytuacje
pomocy i uzaleznienia od innych zarysowato si¢ silne poczucie odpowiedzialnosci
za chore dzieci, ich stan, leczenie, rehabilitacjc. Dzieci wzrastaty
w ,cieplarnianych” warunkach. Rodzice starali si¢ zabezpiecza¢ nie tylko ich
potrzeby, ale takze zachcianki. Interesowali si¢ takze pozazdrowotnymi sferami ich
funkcjonowania. Dzieci czuty si¢ w rodzinach kochane, wazne i bezpieczne. Mimo
checi i wysitkow rodzice nie stwarzali im jednak sprzyjajacych warunkow
rozwojowych. Nadopiekunczos¢, ktdrg otaczane byly dzieci doprowadzita do
uzaleznienia ich od rodzicow, ograniczenia samodzielnosci, nieumiejetnosci
funkcjonowania w grupie réwiesniczej, braku wiary we wiasne mozliwosci. Mimo
poczucia akceptacji przez najblizszych, dzieci te miatly niska samoocene.
Odczuwane w rodzinie bezpieczenstwo nie towarzyszyto im juz poza nig. W innych
srodowiskach byly niepewne, niesmiate, niezaradne. Charakteryzowaly sig¢
biernoscig, ulegtoscia i wycofywaniem z r6znych form aktywnosci. Najlepiej czuty
si¢ w rodzinie, ktora wymienione, niepozadane cechy w nich wzmacniata.

Jedna z rodzin wymagata wsparcia materialnego, a wszystkie wymagaty
wsparcia opiekunczo-wychowawczego, ktérego celem byloby podniesienie
swiadomosci rodziny w zakresie wychowania dziecka chorego. Pedagogizacja
rodzicbw powinna przyczyni¢ sie do dostrzezenia i zrozumienia popelnianych
wobec dziecka btedéw wychowawczych, polegajacych przede wszystkim na
nadopiekunczosci wobec niego. Porad pedagogicznych mdgiby udzieli¢ rodzicom
wychowawca dziecka, pedagog szkolny, a takze specjalisci z poradni
psychologiczno-pedagogicznej.

W pozostatych rodzinach sytuacje dzieci okreslono jako sytuacje przesadnej
koncentracji rodziny na chorobie. Zainteresowanie cztonkdéw rodziny nie skupiato
si¢ na samych dzieciach, ich potrzebach, przezyciach i problemach, lecz wtasnie na
chorobie. Dzieci czuty troske rodzicow, jednak miaty poczucie, iz mato wazne sg
ich problemy niezwigzane bezposrednio z leczeniem. Nie rozmawialy z rodzicami
0 waznych dla nich sprawach. Z wieloma problemami musiaty radzi¢ sobie same.

Ich zycie koncentrowato sie¢ na chorobie i leczeniu i wszystko inne (szkota, koledzy,
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zainteresowania) schodzity na dalszy plan. Dzieci te charakteryzowat wysoki
poziom leku, z obawa spogladaty w przysztos¢.

Troszczac si¢ 0 poprawe stanu zdrowia dzieci, rodzice zaniedbywali wszystkie
inne sfery ich funkcjonowania. Zakladajagc, ze dzieci nigdy nie o0siggna
samodzielnosci i niezaleznosci (takze w zyciu dorostym), rodzice nie rozwijali i nie
wzmacniali w nich wielu istotnych kompetencji i umiejetnosci.

Rodzice wymagali wsparcia psychoemocjonalnego i wychowawczego. Pomoc
psychoterapeutyczna powinna by¢ nakierowana na przywrdcenie rodzinie
rownowagi, w sytuacji, gdy najwazniejszym elementem ich zycia stata si¢ choroba
I walka z nig. Pedagogizacja powinna przyczyni¢ si¢ do zrozumienia szkodliwosci
postaw, a takze doprowadzi¢ do zainteresowania czionkow rodziny
pozazdrowotnymi sferami zycia dziecka Wsparcia takiego udzieli¢ mogliby
specjalisci pracujacy w wymienionych wczesniej instytucjach (poradnie rodzinne,
poradnie psychologiczno pedagogiczne, centra pomocy rodzinie).

Trzeci typ sytuacji - DZIECKO W SYTUACJI BEZRADNOSCI RODZICOW -
taczyta biernosé¢ cztonkdw rodziny w zabezpieczaniu potrzeb dziecka.

W rodzinach, w ktorych sytuacje chorych dzieci okreslono mianem sytuacji
akceptacji i bezradnosci rodzicow, panowat sprzyjajacy klimat emocjonalny. Wiezi
emocjonalne miedzy chorymi dzie¢mi, a ich rodzicami byt satysfakcjonujace.
Dzieci czuly sie pelnoprawnymi czitonkami swych rodzin. Jednak ich
funkcjonowanie na skutek bezradnosci rodzicow byto zaburzone. Wiele obszarow
ich zycia byto zaniedbanych. Nie mialy zabezpieczonych istotnych potrzeb
zdrowotnych i pozazdrowotnych, np. w niektorych rodzinach okresowo pozbawione
byty niezbednych lekdéw, nie stosowaly zalecanej diety. Dzieci majac duze
trudnosci w nauce nie mogty liczy¢ na potrzebng im pomoc w ich przezwycig¢zaniu
ze strony najblizszych. Niezaspokojenie tych i wielu innych potrzeb prowadzito do
braku poczucia bezpieczenstwa. Dzieciom towarzyszyto zaniepokojenie, I¢gk,
niekiedy rezygnacja. Negatywne stany emocjonalne manifestowaty sig¢
zamknigciem si¢ w sobie, w niektérych przypadkach wycofywaniem z kontaktow
spotecznych, czy zachowaniami agresywnymi. Nikt z rodziny nie potrafit udzieli¢

dzieciom skutecznej pomocy w zakresie eliminowania tych zachowan.
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Rodziny te mozna okresli¢c mianem niewydolnych, bowiem nie realizujac wielu
przynaleznych  im  funkcji, wymagaty  wielozakresowego  wsparcia:
psychoemocjonalnego, socjalno-ustugowego, opiekunczo-wychowawczego,
informacyjnego, leczniczo-rehabilitacyjnego (patrz s. 184-185). Wobec tych rodzin
uruchomiony powinien zosta¢ caty system pomocowy, ktdrego najistotniejszymi
elementami mogtyby by¢: dalsza rodzina, instytucje pomocy spotecznej, instytucje
oswiatowe, organizacje pozarzadowe (stowarzyszenia i fundacje). Znaczaca role
w udzielaniu pomocy mogliby odegra¢ wolontariusze (np. studenci). Wszystkie
dziatania miatyby stuzy¢ wyposazeniu rodzin (przede wszystkim rodzicow) chorych
dzieci w kompetencje pozwalajgce na mozliwie najwszechstronniejsze
I najpelniejsze zaspokajanie potrzeb dzieci, co w konsekwencji prowadzitoby
stworzenia sprzyjajacych warunkow rozwoju i przezwyciezania choroby.

W rodzinach, ktore stwarzaly dzieciom sytuacje braku akceptacji i dziafan
pomocowych, panowat negatywny klimat emocjonalny, relacje miedzy dzie¢mi
a rodzicami nacechowane byly oboj¢tnoscia, niekiedy nawet wrogoscia. Bez
wyjatku wszystkie obszary zycia dzieci, takze te, zwigzane z ich stanem zdrowia,
byly skrajnie zaniedbane. Dzieci znajdowaly si¢ w szczegdlnie niekorzystnym
potozeniu. Ich pozycja w rodzinie byta bardzo niska. Byty pozbawione prawidiowej
opieki rodzicielskiej. Miaty poczucie braku akceptacji, nie doznawaty przejawdw
troski, zainteresowania. Czesto byly karane, czuty si¢ osamotnione, odrzucone.
Bywaty gtodne, byty pozbawione niezbednej systematycznej opieki medycznej, nie
przyjmowaty lekow, nie wiedziaty jak reagowac i zachowywac si¢ w stanach ztego
samopoczucia. Dzieci te bylty bierne, miaty trudnosci w spotecznym
funkcjonowaniu. Napotykaly na duze trudnosci w nauce. Nikt nie udzielat im
pomocy.

Rodziny wymagaty ingerencji i wszechstronnej pomocy. Wszystkie instytucje
I stuzby spoteczne mogtyby tym rodzinom i samym dzieciom nie$¢ pomoc, bowiem
kazdy rodzaj wsparcia byt potrzebny. Do osob, ktére jako pierwsze powinny
rozpozna¢ bardzo niekorzystng sytuacje dzieci, naleza ich nauczyciele (takze
pedagodzy szkolni), pracownicy socjalni, lekarze pierwszego kontaktu. Do ich

zadan powinno naleze¢ powiadomienie stuzb, i instytucji niosacych pomoc dziecku
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i rodzinie. W przypadku tych rodzin niezb¢dna bytaby scista wspétpraca réznych
podmiotéw oferujagcych wsparcie, a w przypadku niepowodzen cze$¢ funkcji
rodziny powinny przeja¢ powotane do tego placowki.

Jakosciowa analiza zdiagnozowanych sytuacji dzieci dtugotrwale chorych
w rodzinie pozwolita wysnu¢ wniosek, iz najkorzystniejsza sytuacja z punktu
widzenia wszechstronnego rozwoju dziecka, a takze zmagania si¢ z chorobg i jej
skutkami jest sytuacja dziecka w rodzinie dazacej do
normalnosci, ktora za priorytet stawia sobie
usamodzielnienie dziecka. Wysoce niepokojacy jest fakt, ze w tej sytuacji
znalazta si¢ tylko potowa badanych dzieci. W sytuacjach pozostatych
zaobserwowano mniej lub bardziej znaczace czynniki zaburzajace rozwoj

I funkcjonowanie dzieci.

Prowadzone badania ukazaty niedomaganie w zakresie wsparcia spotecznego
rodzin z dzieémi dtugotrwale chorymi. Potrzebujace rodziny pozbawione byty
kompleksowych i skoordynowanych dziatan pomocowych ze strony powotanych do
tego stuzb i instytucji. Cho¢ wigkszosé¢ rodzin najczesciej deklarowata koniecznosé
wsparcia materialnego, to dostrzezono takze inne obszary ich funkcjonowania,
w ktorych wsparcie bytoby niezbedne (przede wszystkim sfera psychoemocjonalna
I wychowawcza). Udzielana rodzinom pomoc miata charakter fragmentaryczny,
a niosace ja podmioty nie wspoipracowaly ze sobg. Rodzice mieli niewielkie
rozeznanie w mozliwosciach korzystania z pomocy, a instytucje nie wykazywaty
aktywnosci w docieraniu do potrzebujacych. Brak potrzebnego rodzinom wsparcia
jest zjawiskiem wysoce niekorzystnym, bowiem nieudzielanie pomocy rodzinom
w wypelnianiu przynaleznych im zadan, utrwala ich dysfunkcjonalnos¢, negatywnie
wplywa na jej cztonkdéw, a tym samym przyczynia si¢ do pogorszenia sytuacji
dzieci chorych, co w konsekwencji ma swe negatywne odzwierciedlenie
w procesie ich leczenia, a takze catym procesie rozwoju.

Dazac do poprawy stanu funkcjonowania wielu rodzin z dzie¢mi przewlekle

chorymi wydaje sie niezb¢dne:
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1. Skoordynowanie dziatan instytucji systemu wsparcia spotecznego, by
udzielana rodzinom pomoc miata charakter wielozakresowy, dostosowany
do specyficznej sytuacji i potrzeb konkretnych rodzin.

2. Zaktywizowanie instytucji panstwowych i organizacji pozarzadowych
w docieraniu do rodzin, ktore niejednokrotnie nie majg rozeznania
w mozliwosciach korzystania z pomocy.

3. Uswiadomienie rodzicom mozliwosci korzystania z roznych form wsparcia
oraz zwickszenie ich kompetencji w pozyskiwaniu pomocy.

Wymienione dziatania mogtyby przyczyni¢ sie do poprawy funkcjonowania

rodzin, a tym samym wptyna¢ na poprawe sytuacji dzieci chorych.
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Aneks

Aneks 1

Kwestionariusz wywiadu

I. STRUKTURA RODZINY

1. Czy rodzice dziecka prowadzg wspdlne gospodarstwo domowe i wspdlnie wychowuja
dziecko? Jesli nie, to dlaczego?

Il. POZIOM KULTURY RODZINY

1. Jakie jest wyksztatcenie rodzicow?
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5. Jakie programy najczesciej ogladacie Panstwo w teleWizji?..........cccccveveviveveiiieseese s

6. Czy w Panstwa rodzinie przestrzega si¢ jakis statych tradycji, czy organizuje jakie$
obrzedy (swigteczne, inne)?

I1l. KOMPETENCJE OPIEKUNCZO - PIELEGNACYJNE RODZICOW

1. Co Panstwa zdaniem spowodowato chorobe dziecka?

2. Od kogo, z jakich zrédet dowiadujecie si¢ Panstwo o tej chorobie (kto Wam udzielit
najwigcej informac;ji)?

3. Czy znacie rozne przeciwwskazania zdrowotne dla dziecka (od czego nalezy je
chroni¢, czego nie powinno robi¢, czego unika¢) — jakie one sg?

5. Jakie sg konieczne zabiegi opiekunczo-pielegnacyjne wobec dziecka (caty czas i w
czasie napadow, czy rzutéw chorobowych)?
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8. Jakie sg skutki choroby w zachowaniu si¢ dziecka i jak sobie z nimi radzicie?

9. Jakie sg skutki choroby w nauce dziecka i czy pomagacie mu je przezwyciezac (sami,
czy kogos prosicie 0 pomoc)?

10. Czy macie Panstwo trudnosci w opiece pielegnacyjnej nad dzieckiem (jakie one sg, w
jakich sytuacjach wystepuja)?

11. Czy czujecie si¢ Panstwo niedoinformowani o chorobie dziecka i jego leczeniu, jakie
macie watpliwosci?

IV. OCZEKIWANIA RODZICOW DOTYCZACE ZDROWIA, ROZWOJU
| EDUKACII DZIECKA

1. Jak Panstwo oceniajg efekty leczenia dziecka, czy spodziewaliscie sie¢ wyraznej
poprawy stanu jego zdrowia?

3. Czy Panstwa zdaniem sprawnos¢ fizyczna dziecka ulegnie poprawie, czy pogorszy Si¢
w latach przysztych?

4. Co Panstwa zdaniem mogtoby si¢ znacznie przyczyni¢ do poprawy stanu zdrowia
I sprawnosci dziecka?

5. Jakie sg Panstwa nadzieje zwigzane z wyksztatceniem dziecka, jaka szkote mogtoby
ukonczy¢ i jaki zawod zdoby¢?
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6. Czy Panstwo aktualnie staracie si¢ rozwija¢ jakies zainteresowania dziecka lub
zapewnia¢ mu pomoc w nauce (sami, czy optacacie mu prywatne lekcje, zajecia)?

7. Czy Panstwa zdaniem choroba zmniejsza mozliwosci dziecka w zakresie zdobycia
wyksztatcenia, dlaczego?

8. Czy spodziewacie si¢ Panstwo, ze Wasze chore dziecko osiagnie w dorostosci petng
samodzielnos¢, zatozy wiasng rodzing i prowadzi¢ bedzie wiasne gospodarstwo?

V. STAN SAMOKONTROLI ZDROWOTNEJ
| SAMOOBSLUGI LECZNICZEJ DZIECKA

1. Czy dziecko potrafi samodzielnie, odpowiednio do swojego stanu, dozowa¢ ruch
i wysitek fizyczny (przestrzega zalecen lekarza)?

2. Czy dziecko potrafi samodzielnie zadba¢ o stosowne do swojego stanu i pogody
ubranie?

4. Czy dziecko potrafi samodzielnie zrezygnowac z produktéw zywnosciowych, ktore nie
sg dla niego wskazane?

5. Czy dziecko potrafi odpowiednio zareagowa¢ na zaobserwowane symptomy
przednapadowe?

6. Ktore czynnosci zwigzane z samokontrolag zdrowotna i samoobstuga lecznicza sa dla
Waszego dziecka najbardziej przykre?
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7. Jakie czynnosci i zalecenia lekarskie przysparzaja Waszemu dziecku najwiecej
trudnosci?

8. Czy Wasze dziecko buntuje si¢ przed okreslonymi zaleceniami lekarskimi i swiadomie
ich nie przestrzega (jakie to zalecenia)?

10. Jakie jest najwazniejsze zalecenie lekarskie dla dziecka i czy je samodzielnie
przestrzega?

11. Jesli dziecko jest chore na cukrzyce czy potrafi i jak diagnozuje cukier? Czy samo
dawkuje i wstrzykuje sobie insuling (jaka strzykawka)?

VI. STAN USAMODZIELNIANIA BADANYCH DZIECI

1. Czy dziecko samodzielnie wykonuje codzienng toalete?

3. Czy dziecko samodzielnie utrzymuje porzadek w swoim pokoju czy kaciku (na swoich
potkach)?
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5. Czy dziecko jest wiaczane w przygotowywanie positkdw (jakich)? Jesli nie, to
dlaczego?

9. Czy zlecacie Panstwo dziecku zatatwianie jakis spraw, np. na poczcie, w punktach
ustugowych? Jesli nie, to dlaczego?

10. Czy umozliwiacie dziecku utrzymywanie czestych kontaktdw kolezenskich,
wychodzenie z domu z rowiesnikami i przyjmowanie ich w domu? Jesli nie, to
dlaczego?

VII. SPOLECZNE WSPIERANIE RODZINY

1. Czy jest w rodzinie ktos, kto potrafi Was wesprze¢ psychicznie w stanach zniechecenia
czy smutku z powodu choroby dziecka, kto to jest?

2. A moze ma Pan(i) osobe zaprzyjazniona (w sasiedztwie, w pracy), ktora potrafi
pocieszy¢, pomdc i spojrze¢ bardziej optymistycznie na trudng sytuacje?

3. Czy w sprawach dziecka, zwigzanych z jego choroba i trudnosciami nig
spowodowanymi, rozmawia Pan(i) szczerze z ktéryms nauczycielem, czy jest Pan(i)
przez niego dobrze rozumiany i znajduje u niego wsparcie i pocieszenie?
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4. A moze inny specjalista jest Pana (Pani) powiernikiem, potrafi wystucha¢, zrozumie¢,
doradzi¢ i wesprze¢ psychicznie? Kto to jest (moze lekarz, psycholog, pielegniarka,
rehabilitant)?

5. Czy otrzymujecie Panstwo od kogo$ fachowe porady jak postepowaé wychowawczo
z dzieckiem chorym (od kogo)?

6. Czy uznajg Panstwo za zadowalajace informacje o chorobie i leczeniu dziecka
udzielone przez lekarzy i pielegniarki oraz innych specjalistow medycyny?

7. Czy utrzymujecie Panstwo kontakty z innymi rodzicami dzieci chorych, jak czgsto,
w jakiej formie, co wam te kontakty daja?

8. Czy nalezycie Panstwo do jakiegos stowarzyszenia (organizacji) rodzicéw dzieci
chorych? Jesli tak, to w jakich formach pracy tego stowarzyszenia uczestniczycie, co
Wam to uczestnictwo daje?

9. Czy z powodu choroby dziecka otrzymaliscie Panstwo od jakiejs instytucji, czy
organizacji, pomoc socjalng lub inna?

10. Czy uznajecie panstwo, iz udzielana Wam pomoc jest wystarczajaca? Jesli nie, to jakiej
pomocy panstwo jeszcze oczekujecie?

11. Czy macie Panstwo wystarczajace srodki na leczenie dziecka? Jesli nie, to kto Wam
udziela pomocy?

12. Na jakie trudnosci napotykacie Panstwo w zapewnieniu dziecku odpowiedniej opieki
medycznej?



220

METRYCZKA

1. Imig i nazwisko dziecka, z ktérego rodzicami przeprowadzono wywiad:



221

Aneks 2

Kwestionariusz ,,Pozycji Dziecka w Rodzinie” (PDwWR) Marii
Porebskiej

Masz przed sobg list¢ zdan opisujacych r6zna zachowania. Zadanie twoje polega
na okresleniu, jak czesto zachowania te zdarzajg si¢. Decyzje o wystepowaniu
danego zachowania zaznacz krzyzykiem w odpowiedniej rubryce. Aby utatwié ci

prace, kazde zdanie bedziemy czyta¢ gtosno.

,»,Ja i moja rodzina”

Lp. Tresé Nigdy | Bardzo | Rzadko | Raczej | Raczej | Czesto | Bardzo | Zawsze
rzadko rzadko | czesto czesto
0 1 2 3 4 5 6 7

1. Matka uzgadnia z

ojcem

najwazniejsze

wydatki.
2. Ojciec pamigta 0

uroczystosciach

rodzinnych.
3. Przy matce moge

ujawnia¢ moje
opinie i poglady.
4. W trudnych
sytuacjach moge
liczy¢ na pomoc
ojca.

5. Matka méwi ojcu
0 swoich
ktopotach i
troskach.

6. Zwierzam si¢
matce ze swoich
osobistych spraw.
7. Ojciec decyduje,
kto moze zostac
moim
przyjacielem
(przyjaciotka).

8. Matka dotrzymuje
danej mi
obietnicy.
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Ojciec jest
wyrozumiaty dla
matki.

10.

Matka zwalcza
moja mitos¢ do
innej osoby.

11.

Ojciec robi mi
przyjemne
niespodzianki.

12.

Matka wybacza
ojcu przykrosci,
ktore jej
wyrzadzit.

13.

Gdy matka ma
ktopoty, prébuje
jej pomac.

14.

Ojciec przeglada
moje rzeczy
osobiste.

15.

Matka spetnia
moje prosby.

16.

Chetnie spedzam
czas z ojcem.

17.

Ojciec poswigca
sie dla matki.

18.

Matka wybiera mi
zainteresowania.

19.

Gdy matka ma
ktopoty, zwraca
sie do ojca o
porade.

20.

Unikam
przebywania z
matka.

21.

By nie sprawi¢
przykrosci ojcu.

22,

Matka karze mnie
niesprawiedliwie.

23.

Ojciec gotow jest
wystucha¢ mnie.

24,

Matka wybiera dla
mnie rozrywki.

25.

Ojciec wybacza mi
moje biedy.

26.

Otwarcie
rozmawiam z
matka 0 moich
prywatnych
sprawach.
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217.

Ojciec stara si¢
poznac przyczyne
ztego humoru
matki.

28.

Wiem, za co
jestem karany
przez matke.

29.

Matka ujawnia
przed ojcem moje
zyczenia.

30.

Musze¢ opowiadac
ojcu o sprawach,
ktore wolat(a)bym
ukry¢ przed nim.

31.

W trudnych
sytuacjach moge
liczy¢ na pomoc
matki.

32.

Ukrywam swoje

prywatne sprawy
przed ojcem.

33.

Matka decyduje,
kto moze zostac
moim
przyjacielem,
przyjaciotka.

34.

Otrzymuje
prezenty od ojca.

35.

Odmawiam
spetnienia prosb
matki.

36.

Ojciec zwalcza
moja mitos¢ do
innej osoby.

37.

Ojciec uzgadnia z
matka wazniejsze
wydatki.

38.

Zwierzam si¢ ojcu
ze swoich
osobistych spraw.

39.

Matka pomaga
ojcu rozwigzywac
jego kiopoty.

40.

Matka gotowa jest
wystucha¢ mnie.

41.

Ojciec dotrzymuje
danej mi
obietnicy.
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42.

Matka przeglada
moje rzeczy
osobiste.

43.

Otwarcie
rozmawiam z
ojcem o swoich
prywatnych
sprawach.

44,

Matka uwzglednia
W swym
postgpowaniu zte
samopoczucie
ojca.

45.

Ojciec spetnia
moje prosby.

46.

Matka sprawdza,
co robitem(am) w
wolnym czasie

47.

Ojciec wybiera mi
zainteresowania.

48.

Rezygnuje ze
swoich zamiaréw,
by nie sprawi¢
przykrosci matce.

49.

Gdy ojciec ma
ktopoty, prébuje
mu pomac.

50.

Chetnie spedzam
czas z matka.

51.

Odmawiam
spetnienia prosb
ojca.

52.

Ukrywam swoje

prywatne sprawy
przed matka.

53.

Ojciec wybiera dla
mnie rozrywki.

54,

Ojciec pomaga
matce
rozwigzywac jej
ktopoty.

55.

Martwig sie, gdy
matka ma ktopoty.

56.

Musze uwzgledni¢
stanowisko ojca,
gdy decyduje 0
moich sprawach.

57.

Matka powotuje
sie na autorytet
ojca.
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58.

Matka wymaga
bym opowiadat(a)
0 swoich
ktopotach.

59.

Ojciec karze mnie
niesprawiedliwie.

60.

Matka wybacza mi
moje bledy.

61.

Ojciec uwzglednia
W swym
postgpowaniu zte
samopoczucie
matki.

62.

Matka wyznacza
mi pore powrotu
do domu.

63.

Przy ojcu moge
ujawnia¢ swoje
opinie i poglady.

64.

Matka méwi ojcu
0 swoich
sukcesach.

65.

W obecnosci
matki ojciec jest
wesoty.

66.

Ojciec wymaga,
bym opowiadat(a)
0 swoich
ktopotach.

67.

Otrzymuje
prezenty od matki.

68.

Martwig sie, gdy
ojciec ma ktopoty.

69.

Ojciec powotuje
si¢ na autorytet
matki.

70.

Unikam
przebywania z
ojcem.

71.

Matka robi mi
przyjemne
niespodzianki.

72.

Ojciec zacheca
mnie do
samodzielnego
dziatania.




226

Aneks 3

Kwestionariusz Postaw Wychowawczych w Percepcji Dziecka (1)

Ponizej napisano kilkadziesiagt zdan dotyczacych tego jak dzieci w Twoim wieku sa
traktowane przez swoje matki. Przeczytaj kolejno kazde zdanie i podkresl odpowiedz ,,tak”
lub ,,nie”. Nie ma tu zdan catkiem prawdziwych ani catkiem nieprawdziwych. Kazdy moze
mysle¢ inaczej, po swojemu. Napisz swoje zdanie.

A oto pytania:

1. Czesto mi sie zdaje, ze jestem dla mojej mamy ciezarem. tak nie
2. Moja mama potrafi z moich oczu wyczytaé, czego chcg. tak nie
3. Mamg nie obchodzi to, gdzie chodze po potudniu. tak nie
4. Mama zawsze chce wiedzie¢, gdzie bytem i co robitem. tak nie
5. Mama pozwala mi, bym sobie wybierat kolegéw do zabawy. tak nie
6. Nie moge przyprowadza¢ do domu zadnych kolegow. tak nie
7. Czesto dostatem lanie od mojej mamy. tak nie
8. Czesto za kare nie moge w ogole wychodzi¢ na podwarko. tak nie
9. Mama nic nie méwi na to, ze biegam po podworku brudny. tak nie
10. Kiedy id¢ z mama na zakupy, to zawsze dostaje¢ jakies stodycze. tak nie
11. Wolno mi czasem wtraca¢ sie do rozmowy moich rodzicow. tak nie
12. O wszystko musze mamg prosic o zgode. tak nie
13. Mama czesto mowi, ze dzieci nie maja nic do gadania.. tak nie
14. Kiedy dostang w szkole ztg ocene, to musze si¢ w domu tak dtugo uczyg¢,

zeby te ocene poprawic. tak nie
15. Mama czgsto przeglada moje podreczniki i wyjasnia mi to, czego

nie rozumiem. tak nie
16. Mama czesto moéwi 0 mnie, ze jestem trudnym dzieckiem. tak nie
17. Kiedy sie chce czego$ od mamy dowiedzie¢, to ona zawsze nie ma na

to czasu. tak nie
18. Kiedy kto$ na mnie krzyczy, to mama mnie broni. tak nie
19. Nie musze w domu za wiele pomagac. tak nie
20. Moja mama jest bardziej wymagajaca niz inne mamy. tak nie
21. Przed pojsciem spa¢, dostaje zawsze od mamy catusa. tak nie
22. Czesto chodze z rodzicami na spacer, do kina lub ZOO. tak nie
23. Prawie w kazda niedziele wychodze gdzies z rodzicami. tak nie
24. Kiedy nauczyciele maja do mnie pretensje, to mama mnie broni. tak nie
25. Przewaznie mogg robi¢, co mi si¢ podoba. tak nie
26. Dawniej mama zawsze opowiadata mi bajke przed snem. tak nie
27. Mogg si¢ mamie sprzeciwic, jesli mam inne zdanie. tak nie
28. Mama czesto sprawdza, czy przed péjsciem spac utozytem porzadnie

Swoje rzeczy. tak nie

29. Prawie codziennie mama znajduje troche czasu, zeby sie



ze mng pobawic¢ lub porozmawiac.

30. Mama kupuje mi prawie wszystko, co chce.

31. Mogge przyprowadza¢ do domu kolegow, kiedy tylko zechce.

32. Kiedy wracam do domu, mama zawsze chce wiedzie¢, gdzie bytem i z kim.

33. Kiedy jestem niegrzeczny, mama zamyka mnie czasem w domu.

34. Kiedy dostane dobry stopien albo pomoge w domu, mama zawsze
mnie pochwali.

35. Wieczorem przed snem cz¢sto rozmawiam z mama 0 tym, co mi
sie przydarzyto.

36. Mama czesto obserwuje, co robig.

37. Mama zawsze doktadnie sprawdza, czy wykonatem wszystkie jej polecenia.

38. Zawsze moge dosta¢ do jedzenia to, na co mama ochote.

39. Mama nie pozwala mi przyprowadza¢ do domu kolegéw.

40. Juz kiedys uciektem z domu, bo mi si¢ tam nie podobato.

41. Wydaje mi sie, ze inne mamy bardziej kochaja swoje dzieci.

42. Mama ma zawsze dla mnie czas.

43. Kiedy mama mnie skarci, jest jej potem mnie zal

44. Mama zawsze krzyczy, gdy cho¢ troche si¢ ubrudzg.

45. Kiedy chce sie od mamy czegos dowiedzie¢, wtedy ona mowi, zebym
jej dat $wiety spoko;j.

46. Kiedy mi czegos nie wolno, tak dtugo mame proszg, az ona
wreszcie sie zgadza.

47. Mama czg¢sto mnie pyta, 0 czym teraz mysle.

48. Jesli si¢ dobrowolnie przyznam do winy, to nie dostaje od mamy zadnej
kary.

49. Mama cz¢sto méwi mi, ze jestem jej radoscia.

50. Czasem mama nie zauwazy, gdy si¢ nie umyje.

51. Kiedy wychodze z domu, musze doktadnie powiedzie¢, dokad idg.

52. Czesto mama jest w ztym humorze i wtedy sie ki6ci ze mna o byle co.

53. Kiedy moi rodzice gdzies wyjezdzaja, zawsze moge jecha¢ z nimi.

54. Za kazdg dobrg oceng dostaje od mamy jakis prezencik.

55. Mama jest spokojna nawet wtedy, kiedy jestem niegrzeczny lub bezczelny.

56. Jesli jestem dtuzej poza domem, to do niego tesknig.

57. Dostatem juz kilka razy kijem albo pasem.

58. Mama zawsze si¢ denerwuje, kiedy nie wykonam od razu jej polecenia.

59. Kiedy jestem na podworku, mama zawsze wyglada przez okno, co robie.

60. Mama woli, zebym zostat w domu, niz chodzit na dwor.

61. Mama czesto mowi, ze jej gram na nerwach.

62. Mama niechgtnie puszcza mnie samego na podworko, bo si¢ boi, ze mi si¢
Cos stanie.

63. Mama nie wie, kiedy mam zmartwienie albo jestem smutny.

64. Kiedy zrobig¢ cos ztego, boje sie wraca¢ do domu.

65. Mama zawsze mi wypomina to, co ztego zrobitem.

66. Kiedy nie mam najlepszych ocen, mama jest bardzo niezadowolona.

67. Juz nie raz mama powiedziata, ze sprawiam jej same kiopoty.

68. Mama czesto boi sie, ze mi si¢ cos ztego stanie.

69. Kiedy poczuje sie choc¢ troche niedobrze, mama zaraz mysli, ze jestem chory
i chce biec do lekarza.

70. Cho¢ bym nie wiem jak sig¢ starat w szkole, to mama zawsze jest
niezadowolona z moich wynikow.
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71.
72.
73.
74.
75.
76.
77.
78.
79.
80.
81.
82.

Kiedy mam ktopoty i zmartwienia, zawsze moge liczy¢ ha mamy pomoc.
W domu zawsze musze by¢ cicho, zeby mama miata spokoj.

Czgsto sktamatem, bo batem si¢ kary.

Kiedy jestem niegrzeczny mama, bez gadania wymierza mi karg.

Jesli nabroje, to nie mam tego odwagi powiedziec.

Mama cz¢sto wyzywa mnie za rzeczy, ktore wcale nie sg zle.

Kiedy zawini brat, siostra lub inne dziecko, to wina zawsze spada na mnie.

Czesto mama ztosci si¢ ha mnie, chociaz nie zrobitem nic ztego.
Czasem robie rdzne gtupstwa, bo mama tego i tak nie zauwazy.

Juz nieraz chciatem uciec z domu, bo tam sg wszyscy przeciwko mnie.
Mama nie zawsze traktuje powaznie to, ze czasem cos ztego zrobig.
Wydaje mi sie, ze z mamg moge rozmawiac o wszystkich sprawach.
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Aneks 4

Kwestionariusz Postaw Wychowawczych w Percepcji Dziecka (I1)

Ponizej napisano kilkadziesiagt zdan dotyczacych tego jak dzieci w Twoim wieku sa
traktowane przez swoich ojcow. Przeczytaj kolejno kazde zdanie i podkresl odpowiedz
»tak” lub ,,nie”. Nie ma tu zdan catkiem prawdziwych ani catkiem nieprawdziwych. Kazdy
moze mysle¢ inaczej, po swojemu. Napisz swoje zdanie.

A oto pytania:

1. Czesto mi si¢ zdaje, ze jestem dla mojego taty cigzarem. tak nie
2. MJj tata potrafi z moich oczu wyczytaé, czego chcg. tak nie
3. Tate nie obchodzi to, gdzie chodze po potudniu. tak nie
4. Tata zawsze chce wiedzie¢, gdzie bytem i co robitem. tak nie
5. Tata pozwala mi, bym sobie wybierat kolegéw do zabawy. tak nie
6. Nie moge przyprowadza¢ do domu zadnych kolegow. tak nie
7. Czesto dostatem lanie od mojego taty. tak nie
8. Czesto za kare nie moge w ogoéle wychodzi¢ na podworko tak nie
9. Tata nic nie mOwi na to, ze biegam po podwérku brudny. tak nie
10. Kiedy id¢ z tatg na zakupy, to zawsze dostaj¢ jakies stodycze. tak nie
11. Wolno mi czasem wtracac si¢ do rozmowy moich rodzicow. tak nie
12. O wszystko muszg tate prosi¢ o zgodg. tak nie
13. Tata czesto mowi, ze dzieci nie maja nic do gadania. tak nie
14. Kiedy dostang w szkole ztg ocene, to musze si¢ w domu tak dtugo uczy¢,

zeby te ocene poprawic. tak nie
15. Tata czesto przeglada moje podreczniki i wyjasnia mi to, czego nie rozumiem. tak nie
16. Tata czesto mOwi 0 mnie, ze jestem trudnym dzieckiem. tak nie
17. Kiedy si¢ chce czego$ od taty dowiedzie¢, to on zawsze nie ma nato czasu  tak nie
18. Kiedy ktos na mnie krzyczy, to tata mnie broni tak nie
19. Nie musze w domu za wiele pomaga¢ tak nie
20. Mo;j tata jest bardziej wymagajacy niz inni ojcowie tak nie
21. Przed pojsciem spac, dostaje zawsze od taty catusa. tak nie
22. Czesto chodze z rodzicami na spacer, do kina lub ZOO tak nie
23. Prawie w kazda niedziele wychodze gdzies z rodzicami tak nie
24. Kiedy nauczyciele maja do mnie pretensje, to tata mnie broni. tak nie
25. Przewaznie moge robi¢, co mi si¢ podoba. tak nie
26. Dawniej tata zawsze opowiadat mi bajke przed snem. tak nie
27. Mogg sie tacie sprzeciwi¢, jesli mam inne zdanie. tak nie
28. Tata czesto sprawdza, czy przed pojsciem spac¢ utozytem porzadnie

Swoje rzeczy. tak nie
29. Prawie codziennie tata znajduje troche czasu, zeby sie ze mna pobawié¢

lub porozmawiac. tak nie
30. Tata kupuje mi prawie wszystko, co chcg. tak nie
31. Moge przyprowadza¢ do domu kolegéw, kiedy tylko zechcg. tak nie

32. Kiedy wracam do domu, tata zawsze chce wiedzie¢, gdzie bytem i z kim. tak nie



33. Kiedy jestem niegrzeczny, tata zamyka mnie czasem w domu.
34. Kiedy dostane dobry stopien albo pomoge w domu, tata zawsze
mnie pochwali.
35. Wieczorem przed snem czg¢sto rozmawiam z tata o tym, co mi
sie przydarzyto.
36. Tata czesto obserwuje, co robie.
37. Tata zawsze doktadnie sprawdza, czy wykonatem wszystkie jego polecenia.
38. Zawsze moge dosta¢ do jedzenia to, na co mam ochote.
39. Tata nie pozwala mi przyprowadza¢ do domu kolegdow.
40. Juz kiedys uciektem z domu, bo mi si¢ tam nie podobato.
41. Wydaje mi sie, ze inni ojcowie bardziej kochaja swoje dzieci.
42. Tata ma zawsze dla mnie czas.
43. Kiedy tata mnie skarci, jest mu potem mnie zal.
44. Tata zawsze krzyczy, gdy cho¢ troche sie ubrudze.
45. Kiedy chce sie od taty czegos dowiedzie¢, wtedy on méwi, zebym
mu dat $wiety spoko;j.
46. Kiedy mi czegos nie wolno, tak dtugo tatg prosze, az on wreszcie
sie zgadza.
47. Tata czesto mnie pyta, o czym teraz mysle.
48. Jesli si¢ dobrowolnie przyznam do winy, to nie dostaje od taty zadnej kary.
49. Tata czesto mowi mi, ze jestem jego radoscia.
50. Czasem tata nie zauwazy, gdy sie nie umyje.
51. Kiedy wychodz¢ z domu, musze doktadnie powiedzie¢, dokad idg.
52. Czesto tata jest w ztym humorze i wtedy si¢ ktdci ze mna o byle co.
53. Kiedy moi rodzice gdzies wyjezdzaja, zawsze moge jecha¢ z nimi.
54. Za kazda dobrg oceng dostaje od taty jakis prezencik.
55. Tata jest spokojny nawet wtedy, kiedy jestem niegrzeczny lub bezczelny.
56. Jesli jestem dtuzej poza domem, to do niego tesknie.
57. Dostatem juz kilka razy kijem albo pasem.
58. Tata zawsze si¢ denerwuje, kiedy nie wykonam od razu jego polecenia.
59. Kiedy jestem na podworku, tata zawsze wyglada przez okno, co robie.
60. Tata woli, zebym zostat w domu, niz chodzit na dwor.
61. Tata czesto mowi, ze mu gram na nerwach.
62. Tata niech¢tnie puszcza mnie samego na podworko, bo sie boi, ze mi sie
Cos stanie.
63. Tata nie wie, kiedy mam zmartwienie albo jestem smutny.
64. Kiedy zrobig cos ztego, boje¢ si¢ wraca¢ do domu.
65. Tata zawsze mi wypomina to, co ztego zrobitem.
66. Kiedy nie mam najlepszych ocen, tata jest bardzo niezadowolony.
67. Juz nie raz tata powiedziat, ze sprawiam mu same ktopoty.
68. Tata czesto boi sie, ze mi si¢ cos ztego stanie.
69. Kiedy poczuje sie cho¢ troche niedobrze, tata zaraz mysli, ze jestem chory
i chce biec do lekarza.
70. Cho¢ bym nie wiem jak sie starat w szkole, to tata zawsze jest
niezadowolony z moich wynikow.
71. Kiedy mam ktopoty i zmartwienia, zawsze moge liczy¢ na taty pomoc.
72. W domu zawsze musze by¢ cicho, zeby tata miat spokoj.
73. Czesto sktamatem, bo batem sie kary.
74. Kiedy jestem niegrzeczny, tata, bez gadania, wymierza mi karg.
75. Jesli nabroje, to nie mam tego odwagi powiedziec.
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76. Tata czegsto wyzywa mnie za rzeczy, ktére wcale nie sg zte.

77. Kiedy zawini brat, siostra lub inne dziecko, to wina zawsze spada na mnie.

78. Czesto tata ztosci sie¢ na mnie, chociaz nie zrobitem nic ztego.

79. Czasem robig¢ rozne gtupstwa, bo tata tego i tak nie zauwazy.

80. Juz nieraz chciatem uciec z domu, bo tam sg wszyscy przeciwko mnie.
81. Tata nie zawsze traktuje powaznie to, ze czasem cos ztego zrobie.

82. Wydaje mi sie, ze z tata moge rozmawiac o wszystkich sprawach.
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