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WSPARCIE SPOLECZNE RODZINY Z DZIECKIEM
PRZEWLEKLE CHORYM

1. WPROWADZENIE

Choroba pojawiajaca si¢ w zyciu czlowieka jest sytuacja trudna. Wymaga
przeorganizowania dotychczasowego trybu zycia. Szczegdlna sytuacja jest po-
jawienie sie choroby przewleklej'. Na calym swiecie obserwuje si¢ wzrost liczby
dzieci przewlekle chorych. W krajach europejskich okoto 15% populacji dzieci
i mlodziezy w wieku 0-19 lat stanowig te, ktére dotkniete sg réznymi chorobami
o przewlektym charakterze. Wiekszo$¢ z nich zmaga si¢ z lzejszymi postaciami
choroby, jednak okoto 2% tej grupy stanowia dzieci ze $rednio ciezka lub ciezka
jej postacig®. Choroba przewlekla obejmuje ,wszelkie zaburzenia lub odchylenia
od normy, ktére maja jedna lub wiecej z nastepujacych cech charakterystycznych:
s3 trwale, pozostawiaja po sobie inwalidztwo, spowodowane sg nieodwracalnymi
zmianami patologicznymi, wymagaja specjalnego postepowania rehabilitacyjnego
albo wedlug wszelkich oczekiwan wymagac beda dlugiego okresu nadzoru, obser-
wacji i opieki”®. W Encyklopedii zdrowia za choroby przewlekle uznawane s3 te,
ktdre ,,cechuja si¢ na ogo6l niewielkim nasileniem objawdw, jednakze czgsto prowa-
dza do trwalych zmian narzadowych, moga trwa¢ nawet kilka lat, a wyzdrowienie
nie musi by¢ jednoznaczne z odzyskaniem pelnej sprawnosci™.

Choroby przewlekle pojawiaja sie u dzieci w réznym wieku. Niektdre z nich
trwaja od urodzenia (np. wrodzone wady serca, wady genetyczne), inne wystepuja
w roznych okresach zycia. Wiele z tych choréb zagraza zyciu (np. choroby nowo-
tworowe, ciezkie wady serca), inne bezposrednio mu nie zagrazaja (np. choroby

! Por. B. Antoszewska, Wstep, w: Dziecko - problemy medyczne, psychologiczne i pedagogiczne.
Heurystyczny wymiar ludzkiej egzystencji, red. B. Antoszewska, Wydawnictwo Edukacyjne ,,AKA-
PIT”, Torun 2011, s. 7.

2 Por. E. Janion, Dziecko przewlekle chore w rodzinie, Oficyna Wydawnictwo Uniwersytetu Zie-
lonogérskiego, Zielona Goéra 2007, s. 5.

* E. Wojciechowski, Niepetnosprawnos¢, rodzina, dorastanie, Wydawnictwo ,Zak>, Warszawa
2007, s. 27.

+ A. Srodka, Patologia, w: Encyklopedia zdrowia, t. 1, red. W. S. Gumutka, W. Rewerski, Wy-
dawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 1997, s. 288.
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reumatyczne)’. Do choréb przewleklych najczesciej wystepujacych u dzieci i mio-
dziezy zalicza si¢: astme, epilepsje, cukrzyce, choroby ukladu krazenia, wady serca
i wiele choréb metabolicznych zwigzanych ze zig przemiang materii.

Choroba dziecka jest wydarzeniem w zyciu rodziny, zaburza rézne jego sfery,
wymaga mobilizacji i rodzi konieczno$¢ zmian. Wptywa réwniez na relacje pomie-
dzy dzieckiem a rodzicami oraz pozostalymi czlonkami rodziny. Czasami dezor-
ganizuje zycie rodziny i prowadzi do jej rozpadu, ale moze by¢ takze czynnikiem,
ktory ja scala i mobilizuje do wspoélpracy w trosce o dobro chorego cztonka rodzi-
ny’. Radzenie sobie w tej sytuacji nie jest mozliwe bez rozmaitych form wspierania
dziecka i rodziny przez specjalistow i odpowiednie instytucje spoleczne®.

Artykul podejmuje probe odpowiedzi na pytania: na czym polega wsparcie
spoleczne rodziny z dzieckiem przewlekle chorym? Co stanowi istote tego wspar-
cia? Jak bardzo jest ono potrzebne? Artykut sktada sie¢ z trzech czesci. Cze$¢ pierw-
sza to proba zdefiniowania wsparcia spolecznego. Czg¢s¢ druga przedstawia specy-
fike srodowiska rodzinnego dziecka przewlekle chorego. Czes¢ trzecia natomiast
okresla istote wsparcia rodziny z dzieckiem przewlekle chorym.

2. PROBY ZDEFINIOWANIA WSPARCIA SPOLECZNEGO

Termin ,wsparcie spoleczne” i problematyka z nim zwigzana wywodzg si¢
ze $rodowisk terapeutycznych i grup samopomocowych. Wsparcie spoleczne
czlowiek otrzymuje w codziennym zyciu podczas kontaktow i interakeji z innymi
ludZzmi. Szczegdlne zapotrzebowanie na te sytuacje pojawia si¢ w trudnych, kryzy-
sowych sytuacjach zyciowych’.

Zgodnie z definicja Zofii Kawczynskiej-Butrym, wsparcie spoteczne to
»szczegolny sposdb i rodzaj pomocy udzielanej poszczegdlnym osobom i grupom,
gltéwnie w celu mobilizowania sil, potencjaltu i zasobow, ktére zachowali, aby mo-
gli sami radzi¢ sobie ze swoimi problemami”’’. Natomiast Helena S¢k i Roman
Cieslak definiuja wsparcie spoleczne w dwdch ujeciach: strukturalnym i funkcjo-
nalnym. Zdaniem autoréw, wsparcie spoteczne w ujeciu strukturalnym, rozumia-
ne jest ,jako obiektywnie istniejace i dostepne sieci spoleczne, ktére wyrdzniaja
sie od innych sieci tym, ze poprzez fakt istnienia wigzi, kontaktow spotecznych,

® Por. E. Wielgosz, Wychowanie dzieci niesprawnych somatycznie, w: Dziecko niepetnosprawne
w rodzinie, red. I. Obuchowska, Wydawnictwo Szkolne i Pedagogiczne, Warszawa 1991, s. 418.

¢ Por. J. Gruba, Twércze postawy rodzicow i wychowawcéw wobec dzieci przewlekle chorych,
w: Opieka i wychowanie w rodzinie, red. Cz. Kepski, Wydawnictwo UMCS, Lublin 2003, s. 164.

7 Por. B. Woynarowska, Uczniowie z chorobami przewleklymi. Jak wspiera¢ ich rozwéj, zdrowie
i edukacje, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2010, s. 11.

8 Por. A. Maciarz, Dziecko przewlekle chore. Opieka i wsparcie, Wydawnictwo Akademickie
,Zak”, Warszawa 2006, s. 7.

? Por. J. Ostasz, Wsparcie spoleczne 0s6b z glebszq niepetnosprawnoscig, w: Problemy pedagogiki
specjalnej w okresie przemian spotecznych, red. A. Pilecki, Wydawnictwo UMCS, Lublin 2002, s. 101.

10 Z. Kawczynska-Butrym, Wsparcie spoteczne w zdrowiu i w chorobie, Wydawnictwo Centrum
Metodyczne Doskonalenia Nauczycieli Sredniego Szkolnictwa Medycznego, Warszawa 1994, s. 8.
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przynaleznosci, pelnia funkcje pomocng wobec 0s6b znajdujacych si¢ w trudnej
sytuacji’!'. H. Sgk uwaza, ze definiowanie wsparcia spolecznego w sposdb struk-
turalny nie zmienia jego istoty, ,,ktora tkwi w funkcji, jaka sie¢ (naturalna grupa
odniesienia, formalna grupa, instytucja) petni wobec osob, ktére s w niej osadzo-
ne”?. Zdaniem H. S¢k i R. Cieslaka, wsparcie spoteczne w ujeciu funkcjonalnym,
oznacza rodzaj integracji spolecznej, ktora zostaje podjeta przez jednego lub obu
uczestnikow w sytuacji problemowej, trudnej, stresowej lub krytyczne;j"*.

Stanistaw Kawula okresla wsparcie spoleczne jako rodzaj interakeji, ktora
charakteryzuje si¢ tym, ze:

a) jej celem jest przyblizenie jednego lub obu jej uczestnikéw do rozwigzania
problemu, przezwyciezania trudnosci, reorganizacji zaktdconej relacji z otocze-
niem i podtrzymanie emocjonalne;

b) w toku tej interakcji zachodzi wymiana emocji, informacji, instrumentow
dzialania i dobr materialnych;

c) dla skutecznosci tej wymiany spotecznej istotna jest odpowiedzialno$é
miedzy oczekiwanym a uzyskanym wsparciem;

d) wymiana w toku tej interakcji moze by¢ jednostronna, badz tez wzajemna,
a kierunek relacji: wspierajacy - wspierany, moze by¢ staty lub zmienny;

e) interakcja i wymiana zostaje podjeta w sytuacji problemowej i trudne;j'*.

Przyjmuje sie, Ze jednym z najwazniejszych zrédet wsparcia spotecznego dla
jednostki jest rodzina, w ktdrej poprzez pozytywna wiez emocjonalng mozliwe
jest zaspokojenie wszystkich potrzeb psychicznych jej cztonkéw a zwlaszcza po-
trzeb pewnosci i bezpieczenstwa, przynaleznosci, solidarnosci i tacznosci z bli-
skimi osobami, potrzeb akceptacji, uznania, miloéci oraz potrzeby samorealizacji.
Bliskie wigzi z najblizsza rodzing stanowig ochrone przed poczuciem alienacji oraz
wzmacniajg odpornos¢ czlowieka. W problematyce dotyczacej wsparcia spotecz-
nego'®, oprocz rodzinnych zrédel wsparcia (maz, Zona, dzieci, rodzice, rodzenstwo
i dalsi krewni), zazwyczaj wskazuje si¢ na przyjaciot, znajomych i sasiadow'®.

Wazng cecha wsparcia spolecznego jest istnienie tzw. sieci wsparcia. Siecig
wsparcia spolecznego, z uwagi na jej funkcje, Anna Szczesna nazywa ,sie¢ wie-
lorakich powigzan, w ktére cztowiek wchodzi, kontaktujac si¢ z innymi ludzmi,
cztonkami réznych grup spolecznych. Sie¢ wsparcia spotecznego daje poczucie
przynaleznosci, bezpieczenstwa, czlowiek moze otrzymac informacje zwrotne do-
tyczace wlasnej osoby. Sie¢ wsparcia spolecznego traktowana jest tez jako uktad

""H. S¢k, R. Cieslak, Wsparcie spoleczne — sposoby definiowania, rodzaje i Zrédla wsparcia,
wybrane koncepcje teoretyczne, w: Wsparcie spoleczne, stres i zdrowie, red. H. S¢k, R. Cieslak, Wy-
dawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2005, s. 14-15.

12 Tamze, s. 15.

'3 Por. tamze.

" Por. S. Kawula, Spirala zyczliwosci: od wsparcia do samodzielnosci, Auxilium Sociale.
Wsparcie Spoteczne (1997)1, s. 13-15.

' Por. H. Sek, R. Cieslak, Wsparcie spoteczne — sposoby definiowania..., s. 16.

' Por. tamze.
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wzajemnych obligacji, ktorych stabilno$¢ staje sie dla jednostki zrodlem wzoréw
do interpretowania zdarzen zachodzacych w rzeczywistosci™”.

Zdaniem Aleksandry Maciarz, wsparcie spoleczne nie moze ograniczac si¢ do
doraznej pomocy uzupelniajacej jednostce lub grupie tylko pewien brak (np. ma-
terialny) czy wyréwnujacy jej pewna niemoznos¢, niezaradnos¢ (np. $wiadczenie
ustugi). Wspieranie powinno mie¢ na celu, poza doraznym udzieleniem pomocy;,
zaktywizowanie jednostki czy grupy do dziatan samopomocowych, wzmocnienie
jej sit i dyspozycji niezbednych w samodzielnym rozwiazywaniu swoich proble-
moéw i wychodzeniu z trudnych sytuacji'®.

Z licznych badan wynika, ze sie¢ wsparcia spolecznego wywiera znaczacy
wplyw na zdrowie psychiczne ludzi. Zdrowie psychiczne rozumiane jest tu jako
ogolny dobrostan, charakteryzujacy si¢ brakiem zaburzen, napie¢ psychicznych
czy chorob, réwnowaga, integracja proceséw psychicznych i dzialania, pozytyw-
nym nastawieniem do siebie i §wiata spolecznego, mozliwoscia realizacji swoich
potencjaléw oraz poczuciem zadowolenia'®. Mozna zauwazy¢ zwigzek miedzy
dobrymi relacjami z innymi ludZzmi a dobrym samopoczuciem. Wyniki badan
wskazuja, ze wsparcie spoteczne chroni ludzi przed negatywnymi konsekwencja-
mi stresujgcych wydarzen zyciowych, takich jak np. opieka nad czlowiekiem prze-
wlekle chorym?®.

Z badan amerykanskich wynika, ze ludzie otrzymujacy w tego rodzaju sytu-
acjach potrzebne im wsparcie spoleczne s3 mniej narazeni na rozwdj symptomow
emocjonalnego dystansu, facznie z depresja kliniczng*. Badania A.E. Kazaka nad
rodzinami dzieci chorych onkologicznie, pokazuja , ze jako$¢ wsparcia spoteczne-
go wplywa na stan zdrowia psychicznego obojga rodzicéw. Badania dowiodty, ze
w 64 rodzinach dzieci z biataczka przystosowanie rodzicow do sytuacji byto zwia-
zane ze wsparciem spolecznym, satysfakcja z malzenstwa, malg iloscia (innych niz
choroba dziecka) stresow i otwarta komunikacja w rodzinie*’. Badania J. Binnebe-
sela dotyczace opieki nad dzie¢mi z chorobami nowotworowymi wskazuja, ze wy-
jatkowa role w podtrzymywaniu zdrowia psychicznego i normalizacji warunkow
zycia chorujacych dzieci odgrywaja szkota i nauczyciele. Szkota, zdaniem samych

17 A. Szczesna, Elementy sieci wsparcia spolecznego nauczycieli w Srodowisku profesjonalnym,
w: Wsparcie spoleczne w rehabilitacji i resocjalizacji, red. Z. Palak, Z. Bartkowicz, Wydawnictwo
UMCS, Lublin 2004, s. 145.

'8 Por. A. Maciarz, Spoleczne wspieranie 0s6b niepetnosprawnych w procesie ich integracji,
w: Wsparcie spoleczne..., s. 55.

' Por. W. Losiak, Zdrowie psychiczne, w: Stownik psychologii, red. ]. Siuta, Wydawnictwo
Zielona Sowa, Krakdw 2005, s. 327.

» Por. D. Ryzanowska, Sie¢ wsparcia spotecznego i jej rola w promowaniu zdrowia psychicznego
dziecka z chorobg onkologiczng oraz jego rodziny - przeglgd badat, Sztuka Leczenia 15(2007)3-4, s. 39.

2! Por. National Advisory Mental Health Council, Basic Behavioral Science Task Force, Basick
Behavioral Science Research for Mental Health, Family Processes and Social Networks, American
Psychologist (1996)51(6), s. 622-630.

2 Por. A.E Kazak, Family Research on Childhood Chronic Ilines: Pediatric Oncology as an
Example, Journal of Family Psychology (1991)4(4), s. 462-483.
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dzieci, pozwala skoncentrowac si¢ na czyms innym niz choroba, daje tez choremu
dziecku poczucie trwania w tym, co go taczy z rowiesnikami®.

Warto poda¢ wyniki badan A. Maciarz, ktore pozwalajg stwierdzi¢, ze wiek-
szo§¢ rodzicow dlugotrwale chorych dzieci wymaga wsparcia spolecznego
o wielokierunkowym nastawieniu. Po$réd badanych rodzin nieznaczna wigkszos¢
deklarowala, ze otrzymuje wsparcie od osob bliskich w rodzinie. Nieco mniej,
bo tylko trzecia cze$¢ rodzin wskazywala na pomoc sasiadow czy tez zaprzyjaz-
nionych oséb. Pomoc otrzymywana od bliskich oséb miafa najczesciej charakter
pomocy psychoemocjonalnej i socjalno-ustugowej. Fachowe porady, dotyczace
dzialan wychowawczych podejmowanych wobec chorego dziecka, uzyskalo od
specjalistow w poradni psychologiczno-pedagogicznej tylko kilku rodzicéw. Wie-
lu z nich uznalo za niezadowalajace informacje o chorobie i leczeniu ich dzieci
przekazywane przez personel medyczny. Wigkszo$¢ rodzicow nie miala wiedzy
na temat istnienia organizacji i stowarzyszen i nie poszukiwata takich kontaktow.
Wiekszo$¢ rodzin podkreslala réwniez swoja trudng sytuacje materialng, a pomoc
z o$rodkéw pomocy spolecznej uznawala za niewystarczajaca®.

Wryniki badan dowodzg zatem, ze rodziny dzieci przewlekle chorych pozba-
wione s3 kompleksowych i skoordynowanych dziatan stuzb i instytucji, ktérych
zadaniem jest udzielanie pomocy. Z jednej strony, instytucje te nie wykazuja ini-
cjatywy w docieraniu do potrzebujacych rodzin, a z drugiej, sami rodzice maja
niewielkie rozeznanie w mozliwo$ciach korzystania z réznych form pomocy. Wy-
niki przeprowadzonej diagnozy swiadcza o tym, ze wspolczesny system pomocy
w naszym kraju nie pomaga w dostatecznym stopniu rodzinom dzie¢mi przewle-
kle chorymi w zabezpieczeniu ich réznorodnych potrzeb, istotnych dla ich prawi-
dfowego funkcjonowania, a tym samym przyczyniajacych si¢ do poprawy stanu
i sytuacji chorego dziecka®.

3. SPECYFIKA SRODOWISKA RODZINNEGO DZIECKA PRZEWLEKLE CHOREGO

Przewlekia choroba somatyczna stanowi szczegdlne zagrozenie dla cztowieka
w okresie rozwojowym, tj. w okresie dziecinstwa i mtodosci. Do okoto 18. roku zy-
cia organizm podlega intensywnemu wzrostowi oraz przemianom biologicznym.
W tym czasie czlowiek jest podatny na dzialanie czynnikéw patogennych i mato
na nie odporny. Pojawiajaca sie¢ choroba przewlekta moze zaburzy¢ rozwdj i op6z-
ni¢ dojrzewanie®.

Przewlekla choroba w specyficzny sposdb wplywa na rozwdj fizyczny, psy-
chiczny i spoteczny dziecka, obniza jako$¢ jego Zycia oraz zaki6ca szkolne funk-
cjonowanie. Dzieci z chorobami przewleklymi nalezag do grupy ucznidéw o spe-

» Por. D. Ryzanowska, Sie¢ wsparcia spotecznego..., s. 42.

* Por. A. Maciarz, Dziecko przewlekle chore..., s. 182-188.

25 Por. tamze, s. 189.

* Por. A. Maciarz, Pedagogika lecznicza i jej przemiany. Wybrane problemy, Wydawnictwo
Akademickie ,,Zak”, Warszawa 2001, s. 33.
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cjalnych potrzebach edukacyjnych?. Dziecko chore przewlekle, to takie, ,ktore
ma specjalne potrzeby zdrowotne i edukacyjne z powodu choroby, uszkodzenia
i dysfunkcji niektérych organéw ciala czy zaburzenia jednej lub wiecej sfer roz-
woju”?. Przewlekla choroba jest wobec tego rozumiana jako diugotrwate zabu-
rzenie zdrowia i dobrego samopoczucia naruszajace prawidlowy przebieg rozwoju
psychoruchowego dziecka, utrudniajace mu edukacje¢ oraz prowadzace do zmian
w sytuacji rodzinnej®.

Najczesciej przewlekta choroba wywoluje stres ktory powoduje istotne zmia-
ny w psychicznym funkcjonowaniu cztowieka. Jedna z nich jest zmiana w postrze-
ganiu samego siebie. Zaburzeniu ulega poczucie wartosci, orientacja w dyspozy-
cjach, przeswiadczenie dotyczace wlasnego wygladu i sprawnosci psychofizycznej.
Stres decyduje réwniez o pozycji wsrod innych ludzi. W konsekwencji tych za-
burzen, dziecko przewlekle chore staje si¢ mniej ekspansywne, przyhamowane,
niepewne siebie i niezdecydowane. Szczegoélne trudnosci w zachowaniu stabil-
nej oceny siebie i poczucia wlasnej wartosci przejawiaja dzieci dotkniete choro-
ba przewlekly postepujaca. Stale nawarstwianie negatywnych zmian w zdrowiu,
sprawnosci i samopoczuciu tych dzieci powoduje u nich poczucie zagrozenia oraz
dezorientuje je we wlasnych mozliwosciach rozwoju, edukacji i osiggania samo-
dzielnosci zyciowej™.

Chorobe uznaje si¢ réwniez za zrédlo deprywacji potrzeb. Zbigniew Skor-
ny wyrdznia nastepujace rodzaje deprywacji potrzeb: deprywacje spoleczng (np.
w sytuacji, gdy hospitalizowane dziecko jest pozbawione kontaktéw z rodzina,
réwiesnikami), deprywacje¢ czynnosciowa (kiedy choroba uniemozliwia dziecku
podejmowanie réznego rodzaju czynnos$ci) oraz deprywacje sensoryczng (gdy
w wyniku choroby dziecko narazone jest na zubozenie bodzcéw wzrokowo-stu-
chowych)’’.

Choroba traktowana jest takze jako zrédto frustracji, rozumianej jako przy-
kry stan emocjonalny, pojawiajacy sie wowczas, gdy jednostka, usilujac zaspokoié
jakas potrzebe, natrafia na przeszkody nie do pokonania®. Stan ten moga wywota¢
rézne czynniki, przy czym najczesciej wystepuja nastepujace: dlugotrwatos¢ cho-
roby, zmienny przebieg, mozliwos¢ zaostrzen i rzutéw chorobowych, koniecznos¢
pobytu w szpitalu, ucigzliwosci leczenia, uzaleznienie od innych®.

Przewlekla choroba, w najwiekszym stopniu, wplywa niekorzystnie na roz-
wdj psychospoteczny dziecka. Do najczestszych probleméw naleza: nadpobudli-

?” Por. B. Woynarowska, Uczniowie z chorobami przewlektymi..., s. 11.

8 Por. A. Maciarz, Dziecko przewlekle chore, w: Encyklopedia pedagogiczna XXI wieku, t. 1, red.
T. Pilch, Wydawnictwo Akademickie ,Zak’, Warszawa 2003, s. 895.

2 Por. tamze, s. 9.

% Por. A. Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle chorych,
Wydawnictwo Impuls, Krakow 1998, s. 14.

*! Por. E. Janion, Dziecko przewlekle chore..., s. 23.

32 Por. W. Okon, Nowy stownik pedagogiczny, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa
2007, s. 115.

% Por. E. Janion, Dziecko przewlekle chore..., s. 23.
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wos¢, zwigkszona meczliwo$¢, zmiennos$¢ nastrojow, negatywne emocje (zlos¢,
smutek, przygnebienie, agresja), biernos¢, apatia, a takze depresja*.

Wiadystawa Pilecka uwaza, ze przewlekla choroba somatyczna jest szczegol-
nym rodzajem sytuacji trudnej i stanowi czynnik ryzyka dezorganizacji zacho-
wania dziecka, poczawszy od drobnych nieprawidlowosci (np. zmiany nastroju),
az do powaznych zaburzen (np. nerwicowy rozwoj osobowosci). Takie zmiany
w zachowaniu dziecka sg reakcjg obronng trudne i niezrozumiate doznania ptyna-
ce ze strony organizmu i Srodowiska. Pierwsze faczg si¢ przede wszystkim z bélem
fizycznym i ograniczeniem aktywnosci, drugie za$ z poczuciem zagrozenia. Autor-
ka podkresla, ze jezeli choroba wystapi w pierwszych latach zycia dziecka, to broni
sie ono przez reakcje wegetatywne, gdyz nie jest jeszcze zdolne do uswiadomio-
nego przezywania swoich stanéw emocjonalnych. W okresie $redniego i pdznego
dziecinstwa, szczegdlnie zas w wieku dorastania, chore dziecko dazy do zrozumie-
nia swojej sytuacji i podejmuje proby poznawczego i behawioralnego zmagania si¢
z ograniczeniami i wymaganiami sytuacji trudnych. Potrzebna jest wowczas po-
moc i wsparcie 0s6b dorostych, aby zrozumie¢ ich sens i istote, co w duzym stop-
niu bedzie decydowac¢ o jakosci zycia i rozwoju dziecka przewlekle chorego™®.

Negatywny wptyw choroby na rozwdj spoteczny chorego dziecka jest szcze-
golnie wyrazny, gdy z powodu swego stanu przerywa ono nauke szkolng lub nie
moze jej rozpoczaé we wlasciwym trybie i czasie. Absencje szkolne, zmiany klas,
nauczanie indywidualne odbywajace si¢ w domu wplywaja na rozluznienie wigzéw
kolezenskich z dzie¢mi z klasy szkolnej. Chore dziecko nie uczestniczy w procesie
integracji uczniow w klasie, nie moze zaspokoi¢ potrzeby kontaktéw spotecznych
oraz przynaleznosci grupowej. Chore dzieci funkcjonuja czesto na marginesie for-
malnych grup réwiesniczych, zas do grup nieformalnych nie s3 dopuszczane. Cze-
ste absencje szkolne spowodowane zlym stanem zdrowia powoduja, ze dziecko nie
czuje si¢ czlonkiem dziecigcej spolecznosci, nie moze poznac i zrozumiec potrzeb
innych dzieci, nie potrafi pelni¢ rél w grupie, nie uczy sie zachowan prospolecz-
nych. Proces uspoteczniania ulega przyhamowaniu™.

Relacje rowiesnicze nie sg jedynym obszarem, w ktérym pojawiaja sie pro-
blemy wynikajace z przewleklej choroby dziecka. Zmienia ona takze ustalong
strukture rodziny i wzajemne relacje miedzy jej czlonkami®. Przystosowanie si¢
rodziny do sytuacji trudnej, jaka jest choroba jednego z jej czlonkéw, zalezy od
jej funkcjonowania przed wystapieniem choroby. Rodziny dobrze zorganizowane
i zintegrowane, posiadajace silng wiez, potrafig najlepiej dostosowac si¢ do no-
wych, trudnych sytuacji. W rodzinach zle zintegrowanych, obcigzonych nieujaw-
nionymi konfliktami i problemami, choroba staje si¢ dodatkowym wydarzeniem

* Por. B. Woynarowska, Uczniowie z chorobami przewlektymi..., s. 21-23.

* Por. W. Pilecka, Przewlekla choroba somatyczna w Zyciu i rozwoju dziecka. Problemy
psychologiczne, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, Krakéw 2002, s. 61.

% Por. E. Janion, Dziecko przewlekle chore..., s. 27.

% Por. S. Kedziora, Wplyw przewleklej choroby dziecka na funkcjonowanie rodziny, Nauczyciel
i Szkota (2007)3-4, s. 57.
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kryzysowym otwierajacym kolejne konflikty, a przez to przekraczajacym mozli-
wosci adaptacyjne. W takich rodzinach moze nastapi¢ zupelny rozpad zycia ro-
dzinnego. Natomiast w rodzinach jawnie skt6conych czasami wlasnie w sytuacji
kryzysowej, jaka jest choroba, dochodzi do przewartosciowania problemow, gdyz
te sprzed choroby schodzg na dalszy plan, a rodzina moze ponownie zintegrowac
sie dzieki podjeciu dziatan zwigzanych ze wspdlng walka z choroba™.

Przewlekia choroba wplywa réwniez na relacje chorego dziecka z jego rodzen-
stwem. Czgsto pojawiaja si¢ konflikty pomiedzy nimi lub miedzy rodzenstwem
chorego dziecka a rodzicami. Stosunek rodzenstwa do chorego dziecka pozostaje
w $cistym zwigzku z wiekiem dzieci w rodzinie. U mlodszego rodzenstwa czgsto
wystepuje zazdro$¢ o ilo$¢ czasu i uczucia okazywanego przez rodzicow choremu
dziecku. Konsekwencja moga by¢ zachowania aspoleczne lub przekonanie, ze cho-
roba jest dobrym sposobem zwrocenia na siebie uwagi otoczenia, a co za tym idzie
nasladowanie zachowan chorobowych brata lub siostry. Starsze rodzenstwo musi
niejednokrotnie spetnia¢ obowiazki opiekuncze wobec chorego rodzenstwa w cza-
sie nieobecnosci rodzicéw, co z jednej strony obcigza, z drugiej sprzyja rozwojowi
emocjonalnemu i spolecznemu. Za$ dziecko chore zazdro$ci rodzenstwu zdrowia
i zwigzanego z nim braku ograniczen. Jednak zdarza sie, Ze choroba tak mobilizuje
czlonkow rodziny, ze, wspoétdzialajac ze soba i wykazujac wzajemne zrozumienie,
osiagaja lepsze relacje emocjonalne niz w rodzinach dzieci zdrowych?.

Pod wptywem przewleklej choroby u dziecka, oprocz zmian w wewnetrznej
strukturze i organizacji rodziny, nastepuja zmiany w jej aktywnosci zewnetrz-
nej. Choroba pociaga za sobg konieczno$¢ zmian zyciowych celéw, wskutek cze-
go moga pojawic sie¢ uczucia frustracji i przygnebienia wsrdd czlonkéw rodziny.
Przyczyna zaki6cen i trudnosci rodzinnych moze by¢ konieczno$¢ przerwania lub
ograniczenia pracy zawodowej przez jednego z rodzicéw w celu zaopiekowania
sie chorym dzieckiem. Powoduje to obnizenie standardu zycia rodziny, a takze ko-
nieczno$¢ porzucenia wlasnych planéw i ambicji zawodowych. Przeksztalceniom
ulega takze Zycie towarzyskie i kulturalne rodziny. Przyczyny tego stanu sg obiek-
tywne, np. brak czasu, ograniczone mozliwosci finansowe, brak opieki dla dziecka,
oraz subiektywne, np. obnizony nastroj, brak ochoty na zabawe. Tak wiec rodzina
pochtonigta swoimi problemami izoluje si¢ od spraw zewnetrznych, co przejawia
sie zmniejszona aktywnoscig pozarodzinng oraz ograniczonymi mozliwoscia-
mi zarobkowania i korzystania z dzialan kulturalno-towarzyskich. Powoduje to
usztywnienie i wrecz zamknigcie systemu rodzinnego®.

Przewlekla choroba dziecka zmusza cztonkéow rodziny, w tym szczegdlnie
rodzicéw, do podjecia nieznanych im dotad wyzwan. Wypelnianie ich wymaga
zdobycia odpowiednich wiadomosci i umiejetnosci niezbednych w opiece, wycho-
waniu i rehabilitacji dziecka chorego. Opieka nad dzieckiem przewlekle chorym

3 Por. tamze, s. 57-58.
¥ Por. S. Kedziora, Wplyw przewleklej choroby..., s. 59-60.
40 Por. tamze, s. 60.
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ma charakter pielegnacyjny, a jego wychowanie nabiera waloréw terapeutycznych.
Caloksztalt czynnosci wykonywanych przez rodzicow dzieci przewlekle chorych
mozna uja¢ w trzech kategoriach:

1. Czynnosci opiekunczo-pielegnacyjne: stuza stworzeniu dziecku przewle-
kle choremu nalezytych warunkéw rozwoju i leczenia oraz zaspokojeniu jego po-
trzeb. Najwazniejsze z nich to:

- zapewnienie dziecku opieki i pomocy lekarzy specjalistow i stosowanie si¢
do ich zalecen;

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

- zapewnienie dziecku wtasciwej diety, warunkéw wypoczynku, snu, nauki
i zabawy (z uwzglednieniem jego mozliwosci wysitkowych);

- stale czuwanie nad samopoczuciem dziecka i udzielanie mu wilasciwej po-
mocy w czasie atakéw chorobowych;

- jak najpetniejsze zaspokajanie potrzeb psychoemocjonalnych dziecka i oka-
zywanie mu psychicznego wsparcia w chwilach cierpienia, bélu i leku*'.

2. Czynnosci wychowawczo-terapeutyczne: stuza wspieraniu rozwoju dziec-
ka i ksztaltowaniu dyspozycji utatwiajacych osigganie samodzielnosci osobistej
i spotecznej oraz realizacje wlasnych pragnien i zainteresowan. Wéréd nich mozna
wymienic:

- usamodzielnienie osobiste i spoleczne dziecka na miare jego mozliwosci
wysitkowych;

- rozwijanie u dziecka zdolno$ci samorealizacji w r6znych formach aktywno-
$ci nieprzeciwwskazanych w jego chorobie;

- ksztaltowanie u dziecka pozytywnych cech charakteru;

- fagodzenie i usuwanie zaburzen rozwoju dziecka spowodowanych choroba
(korzystanie z porad i pomocy odpowiednich specjalistow);

- zapewnienie dziecku mozliwosci nauki w takich formach i kierunkach
ksztalcenia, ktore sa najbardziej dla niego odpowiednie®.

3. Czynno$ci rehabilitacyjne: stuza wzmacnianiu zdrowia i ogdlnej sprawno-
$ci dziecka. Zalicza si¢ do nich:

- prowadzenie z dzieckiem ¢wiczen usprawniajacych (np. oddechowych, ru-
chowych, mowy), wedlug wskazan specjalistow i zaopatrzenie go w potrzebne po-
moce rehabilitacyjne;

- uczenie dziecka samoobstugi i samokontroli umozliwiajacej mu chronienie
sie przed czynnikami i sytuacjami szkodliwymi dla jego zdrowia, szybkie rozpo-
znawanie i samodzielne zapobieganie atakom oraz niektérym stanom chorobo-
wym, samodzielne wykonywanie niektérych diagnoz i zabiegéw (np. badanie po-
ziomu cukru, iniekcje insuliny), przestrzeganie diety, dozowanie wysitku i ruchu;

1 Por. A. Maciarz, Pedagogika terapeutyczna dzieci przewlekle chorych, w: Pedagogika specjalna,
red. W. Dykcik, wyd. 5, Uniwersytet Adama Mickiewicza, Poznan 2005, s. 227.
2 Por. tamze.
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- podejmowanie staran w celu zapewnienia dziecku rehabilitacji uzdrowi-
skowej (w sanatoriach, domach wczaséw dziecigcych, na koloniach zdrowotnych
i turnusach wczasowo-rehabilitacyjnych)®.

Wymienione wyzej czynnosci wymagaja od rodzicéw wielorakich kompe-
tencji. Wielu z nich potrzebuje wsparcia spolecznego ze strony réznych specjali-
stow, stuzb i stowarzyszen.

4. ISTOTA WSPARCIA W CHOROBIE PRZEWLEKELE]

W sytuacji rodziny z dzieckiem przewlekle chorym istotna staje si¢ jakos¢ uzy-
skiwanego wsparcia. Rodzice potrzebuja wsparcia merytorycznego, ktére pomoze
im w prawidfowym odbiorze obrazu choroby dziecka, ulatwi przystosowanie do niej
oraz pozwoli na szybkie nabycie umiejetnosci potrzebnych w opiece nad dzieckiem.

Jak zaznacza Beata Krzesifiska-Zach, istotg wsparcia spotecznego doswiad-
czanego przez chore dziecko jest przekonanie, Ze sprawowana nad nim opieka jest
profesjonalna i realizowana przez osoby szanujace jego godnos$¢ i podmiotowosc*.
Ze wzgledu na charakter wsparcia $wiadczonego rodzinie z dzieckiem przewlekle
chorym, wyréznia si¢ cztery jego kategorie:

a) wsparcie psychiczne (emocjonalne) - polega na gotowosci do niesienia
pomocy, podtrzymywania na duchu w kryzysie emocjonalnym, okazywania zro-
zumienia celem zlagodzenia przykrych przezy¢ i stanéw emocjonalnych w rodzi-
nie zwigzanych z chorobg dziecka®;

b) wsparcie informacyjne - istotg tej pomocy jest udzielanie potrzebujacym
porad prawnych i medycznych, wzbogacanie wiedzy o mozliwosci leczenia i reha-
bilitacji oraz o instytucjach pomocowych i grupach samopomocy*;

c) wsparcie socjalno-ustugowe (instrumentalne) — adresowane do rodzin zy-
jacych w niedostatku materialnym, bez mozliwosci zapewnienia choremu dziecku
warunkéw do leczenia i rozwoju; moze miec¢ charakter jednorazowy, kilkakrotny
lub wielokrotny (pomoc systematyczna, w dlugim przedziale czasowym), moze
dotyczy¢ srodkéw finansowych, pomocy w prowadzeniu domu, sprzetu rehabili-
tacyjnego itp.";

d) wsparcie rehabilitacyjne — obejmuje pomoc rodzinie w zorganizowaniu
wlasciwego leczenia i usprawniania dziecka, zaopatrzeniu w pomocny sprzet re-
habilitacyjny, zorganizowaniu przestrzeni mieszkania do celéw rehabilitacyjnych.

4 Por. tamze, s. 227-228.

“ Por. B. Krzesiniska-Zach, Opieka paliatywna nad dzieckiem terminalnie chorym - wybrane
zagadnienia, w: Kierunki rozwoju edukacji w zmieniajgcej si¢ przestrzeni spotecznej. Ksigga Jubileuszo-
wa dedykowana profesorowi doktorowi habilitowanemu Michatowi Balickiemu, red. A. Cudowska,
T. Human, Wydawnictwo Uniwersyteckie, Bialystok 2011, s. 572.

* Por. tamze.

® Por. A. Mielczarek, Zadania lokalnych organizacji pozarzgdowych i instytucji wsparcia
spotecznego, Praca Socjalna (2010)6, s. 18.

7 Por. K. Twardus, Choroba przewlekta i niepetnosprawnosc..., s. 46.
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Wspieranie rehabilitacyjne przez specjalistow ma na celu wlaczenie rodzicow
w proces radzenia sobie w trudnych sytuacjach zwigzanych z rehabilitacjg dziecka
w warunkach domowych*.

Istnieje potrzeba szczegdlnego wsparcia dla rodzicow, zwlaszcza w pierw-
szych miesigcach leczenia dziecka (zaréwno w szpitalu, jak i w domu). Brak wspar-
cia moze sprawi¢, ze rodzice utracg nadzieje na wyleczenie i nie podejma walki
z chorobg (z powodu bezradnosci w nowej dla nich sytuacji)®.

Spoteczne wsparcie w stosunku do rodziny dziecka przewlekle chorego moze
mie¢ charakter formalny lub nieformalny. Wsparcie nieformalne obejmuje pomoc
od rodziny, przyjaciol, krewnych oraz wolontariuszy bedacych przedstawicielami
stowarzyszen i organizacji niosacych pomoc (grupy wsparcia)- istota tego wspar-
cia s3 wytworzone silne relacje uczuciowe. Grupy wsparcia organizuja najczesciej
osoby, ktore same dos$wiadczyty probleméw zwigzanych z przewlekla choroba
dziecka i chcg pomoéc innym w przezywaniu sytuacji stresowych. Czesto takze
w prace w tych grupach zaangazowani sg pracownicy ochrony zdrowia oraz pra-
cownicy spoleczni. Ich dziatalno$¢ koncentruje si¢ szczegoélnie na rozwigzywaniu
probleméw zyciowych, ktére niesie ze soba przewlekta choroba dziecka. Grupy
te zajmuja sie organizacjg spotkan stuzacych wymianie dos§wiadczen zwiazanych
z leczeniem i wychowywaniem dzieci w sytuacjach trudnych. Niesiona pomoc to
gltéwnie wsparcie emocjonalne, ale réwniezkonkretne poradyzwigzane z opieka nad
dzieckiem, informacje na temat przystugujacych zasitkow i ulg. Szczegélna role we
wsparciu nieformalnym odgrywaja rodzice, tzw. ,weterani’, przekazujacy swoje do-
swiadczenie osobom, ktdre zaczynaja wychowanie swojego dzieckawnowej, trudnej
sytuacji, jaka jest choroba przewlekla. Osoby te maja za soba podobne doswiadcze-
nia, dlatego rozumieja leki i obawy 0sdb, ktoére zostaly dotknigte tym problemem.
W trudnych doswiadczeniach same wypracowuja sposoby radzenia sobie w ciez-
kich sytuacjach, a ich przyktad pomaga innym w rozwigzywaniu wlasnych pro-
blemow™.

Wsparcie formalne stanowi pomoc instytucji i profesjonalistow zatrud-
nionych w osrodkach leczniczych, tj. poradniach zdrowia, szpitalach, klinikach,
osrodkach rehabilitacyjnych, sanatoriach czy hospicjach. Personel osrodkéw lecz-
niczych, w ktérych przebywa chore dziecko, oferuje pomoc réwniez rodzicom, do-
starczajac im przede wszystkim wiedze na temat choroby, mozliwosci jej leczenia
oraz postepowania pielegnacyjnego wobec dziecka’'.

Instytucjonalne formywsparciaspotecznego oferuja rodzicom wychowujacym
dziecko przewlekle chore takze pomoc spoleczng (w szczegdlnosci osrodki pomo-
cy spolecznej i centra pomocy rodzinie). Instytucje te w miare mozliwosci swiadcza

8 Por. tamze.

# Por. B. Krzesifiska-Zach, Zagrozenia i mozliwosci wsparcia chorego dziecka w rodzinie,
w: Rodzina, szkola, srodowisko lokalne. Wspélne wyzwania, red. B. Szluz, W. Walc, Wydawnictwo
KORAW, Rzeszow 2011, s. 25.

0 Por. tamze.

5! Por. A. Maciarz, Dziecko przewlekle chore..., s. 185.
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pomoc materialng i rzeczowa. Finansujg dozywianie dzieci, zakup dla nich lekow
i sprzetu rehabilitacyjnego oraz ich wyjazdy na turnusy rehabilitacyjne®.

Istota wsparcia jest wyzwalanie i wzmacnianie wewnetrznych sit rodziny. Pro-
wadzi to do uwolnienia rodziny od tendencji do nadmiernego ochraniania dziecka
oraz do wyzwolenia wewnetrznych sit dziecka i rodziny do radzenia sobie z ograni-
czeniami, jakie niesie ze sobg przewlekta choroba. Strategia ta zmierza do rozwoju
umiejetnosci wspotdziatania i wspolodpowiedzialnosci u dziecka, rodziny oraz oséb
oferujacych wsparcie formalne i nieformalne. Wsparcie spoteczne wptywa na popra-
we jakosci opieki $wiadczonej dziecku i jakos¢ zycia catej rodziny™.

5. PODSUMOWANIE

Rodzice dziecka przewlekle chorego doswiadczaja wielu probleméw zwig-
zanych z jego leczeniem, opieka i edukacja. Jednoczesnie musza zaspokoi¢ rézne
potrzeby pozostalych cztonkéw rodziny. Wszystko to sprawia, ze czesto s osamot-
nieni w swoim funkcjonowaniu, dlatego potrzebuja wsparcia z zewnatrz. Powinni
je otrzymac od rodziny, przyjaciot, krewnych oraz personelu medycznego i profe-
sjonalistow zatrudnionych w osrodkach leczniczych. Tylko wspolne dziatania moga
wplyna¢ na jako$¢ wsparcia i jakos$¢ zycia rodziny z dzieckiem przewlekle chorym.

SOCIAL SUPPORT FOR THE FAMILY WITH A CHRONICALLY ILL CHILD

Summary

A chronic condition in a child creates a difficult situation for his/her family, because it is connected
with negative experiences and the necessity to assume additional responsibilities. That is why many parents
of chronically ill children need support from a variety of specialists and relevant social institutions.

Social support in relation to the family with a chronically ill child can have a formal or infor-
mal character. Informal support involves help offered by family, friends, relatives or volunteers who
are representatives of associations and organizations providing help (support groups). This type of
support is based on strong emotional relations. Formal support constitutes help offered by institu-
tions and professionals employed in health centers i.e. health clinics, hospitals, clinics, rehabilitation
centers, sanatoriums or hospices.

Only joint activities aimed at supporting families and ill children will allow eliminating the
threats associated with child disease.

Keywords: social support, chronic disease, family
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52 Por. tamze, s. 186.
3 Por. tamze.



