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Psychologiczne i medyczne aspekty oddzialywan
wobec dziecka przewlekle chorego
psychosomatycznie i jego rodziny

Psychological and medical aspects of influencing a chronically
psychosomatically ill child and his family

Abstrakt: Praca lekarza kazdej specjalno$ci wymaga nie tylko znajomosci okre-
Slonej dziedziny medycyny, lecz takze umiejetnosci poznawania drugiego czto-
wieka i jego probleméw oraz nawigzywania z nim dobrego kontaktu. Umiejet-
nosci te nabieraja szczegdlnego znaczenia w sytuacji, gdy pacjentem jest dziecko.
W leczeniu matych pacjentéw niezbednymi partnerami sa rodzice. Od lekarza
zalezy, czy bedzie potrafil nawigza¢ z nimi kontakt, zaréwno w celu zebrania
informacji o samopoczuciuy, jak i w celu nawigzania kontaktu. Rodzice czesto
borykaja sie z poczuciem bezradno$ci oraz samotnosci, a takze z poczuciem
winy. Mozliwo$¢ podzielenia sie przez rodzicdw z lekarzem ukrywanymi nega-
tywnymi uczuciami i tym, jak przezywaja chorobe dziecka, daje im poczucie by-
cia wspieranym i tagodzi napiecie. Rozmowa i wsparcie musza by¢ dostosowane
do konkretnej rodziny, co oznacza, ze niezbedne jest rozeznanie sytuacji i po-
trzeb cztonkoéw rodziny oraz wziecie pod uwage ich oczekiwan.

Celem niniejszego artykutu jest oméwienie najbardziej podstawowych zagad-
nien dotyczacych psychologicznych aspektéw sprawowania opieki medycznej
nad dzieckiem oraz funkcjonowania dziecka przewlekle chorego psychosoma-
tycznie, jak i jego rodziny.

Stowa kluczowe: psychosomatyka, rodzina, dziecko przewlekle chore, ada-
ptacja do choroby
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Abstract: The work of a doctor of any specialty requires not only knowledge
of a specific field of medicine, but also the ability to get to know other people
and their problems and establish good contact with them. These skills become
especially important when the patient is a child. Parents are essential partners
in the treatment of young patients. It is up to the doctor whether he will be
able to make contact with them, both to gather information about their well
-being and to establish contact. Parents often struggle with feelings of helples-
sness and loneliness, as well as feelings of guilt. Parents’ ability to share with
their doctor their hidden negative feelings and how they experience their
child’s illness gives them a feeling of being supported and relieves tension.
Conversation and support must be tailored to the specific family, which means
that it is necessary to understand the situation and needs of family members
and take into account their expectations.

The aim of this article is to discuss the most basic issues related to the psycho-
logical aspects of providing medical care to a child and the functioning of
a chronically psychosomatically ill child and its family.

Keywords: psychosomatics, family, chronically ill child, adaptation to disease

Definicyjne ujecie przewleklej choroby

0Od najdawniejszych czaséw cztowiek byt przekonany, Ze czynniki psychiczne
odgrywaja znaczacg role w powstawaniu choréb somatycznych, a praktyki re-
ligijne stanowily integralng cze$¢ procesu leczenia. Od ponad pieédziesieciu
lat medycyna psychosomatyczna stanowi zorganizowany obszar naukowy.
Zajmuje sie ona badaniem interakcji czynnikéw psychologicznych i medycz-
nych, ktére moga mie¢ wptyw na zdrowie, a takze na chorobe. Powstanie ter-
minu ,zaburzenia lub choroby psychosomatyczne” datuje sie na poczatek
XIX stulecia, kiedy to po raz pierwszy terminem tym postugiwali sie niemieccy
i angielscy autorzy (Szewczyk, 2006).

Encyklopedia zdrowia (Gumutka, Rewerski, 2010) opisuje choroby prze-
wlekte jako te, ktére cechuja sie niewielkim nasileniem objawoéw, jednakze
czesto prowadza do trwatych zmian narzadowych, ponadto mogg trwac kilka
lat, a wyzdrowienie nie musi by¢ jednoznaczne z odzyskaniem petnej spraw-
nosci. Mattsson definiuje ja jako: ,zaburzenie o dtugim okresie trwania, ktére
moze by¢ postepujace oraz o ztym rokowaniu lub tez zwigzane z relatywnie
normalnym biegiem zycia pomimo nieprawidtowosci wystepujacych w fizycz-
nym lub psychicznym funkcjonowaniu” (Thompson, Gustafson, 1996).
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Natomiast Komisja Choréb Przewlektych przy Swiatowej Organizacji Zdro-
wia definiuje choroby przewlekte jako wszelkie zaburzenia lub odchylenia od
normy, ktére majg jedng lub wiecej z nastepujacych cech charakterystycznych,
mianowicie sa trwate, pozostawiajg po sobie inwalidztwo, spowodowane sa
nieodwracalnymi zmianami patologicznymi, wymagaja specjalnego postepo-
wania rehabilitacyjnego, albo wedtug wszelkich oczekiwan wymaga¢ beda
dtugiego okresu nadzoru, obserwacji lub opieki (Pilecka, 2001).

Dzieci przewlekle chore sg klasyfikowane wsrod niepetnosprawnych jako
niepetnosprawne somatycznie. Ujmujac chorobe holistycznie, nie tylko jako
zaburzenie czynnosci organizmu, ale réwniez jako zaburzenie samopoczucia
i funkcjonowania psychospotecznego, mozna okresli¢ i sklasyfikowa¢ dzieci
przewlekle chore jako niepetnosprawne psychosomatycznie (Maciarz, 2006).

Czesto zamiennie stosuje sie okre$lenia takie jak zaburzenia psychofizjolo-
giczne, psychobiologiczne lub biopsychospoteczne. Termin ,choroba psycho-
somatyczna” oznacza taka chorobe somatyczna, w ktérej powstawaniu i prze-
biegu czynniki psychiczne odgrywaja podstawowa role (Namystowska, 2003).
Biorac pod uwage pierwsza klasyfikacje zaburzen psychicznych Amerykan-
skiego Towarzystwa Psychiatrycznego, zaburzenia psychosomatyczne zostaty
okreslone terminem ,psychofizjologiczne”, a w ostatniej (DSM - IV) mieszcza
sie one w kategorii ,czynniki psychiczne wpltywajace na stan somatyczny”.
Z kolei w dziesiatej edycji klasyfikacji Swiatowej Organizacji Zdrowia ICD-10
(1997) wprowadzono kategorie okreslona jako czynniki psychologiczne i be-
hawioralne zwigzane z zaburzeniami lub chorobami klasyfikowanymi w in-
nych rozdziatach, zawierajace zaburzenia uwazane tradycyjnie za choroby
psychosomatyczne.

Choroba przewlekta narusza relacje wewnatrzrodzinne i stanowi duze za-
grozenie dla wszechstronnego rozwoju dziecka. Zmiana obejmuje nie tylko
relacje miedzy rodzicamiidzieckiem, ale takze caty uktad relacji miedzy czton-
kami jego rodziny. Bywa tak, ze przewlekta choroba dziecka dezorganizuje zy-
cie wewnatrzrodzinne i wrecz prowadzi do jego rozbicia. Aczkolwiek bywa tez
i tak, ze choroba ma scalajacy wplyw na rodzine. Wzmacnia jej wewnetrzna
spo6jnos¢, mobilizuje jej cztonkéw do wspotpracy oraz do wzmozonej ugodo-
wosci wobec dziecka.

Reasumujac, w efekcie podejmowanych w tym zakresie licznych badan wy-
sunieto wniosek, Ze czynniki biologiczne, spoteczne i psychologiczne wspot-
dziatajg ze sobg i wspolnie wptywaja na zdrowie czy powstanie choroby.
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Etiologia zaburzen psychosomatycznych

Spostrzezenia psychologdéw i fizjologow (Szewczyk, 2003) dowodza, ze zasadni-
czg role w zaburzeniach psychosomatycznych odgrywaja czynniki emocjonalne
o réznym stopniu nasilenia, przedtuzajac tym samym zmiany czynnosci uktadu
endokrynnego, immunologicznego (Szewczyk, 2001). Dlatego tez dlugotrwate
utrzymywanie sie niektérych emocji prowadzi do rozstrojenia normalnych
funkcji organizmu, a w konsekwencji do powstawania zmian chorobowych. Pro-
cesy emocjonalne sg regulowane przez o$rodki znajdujace sie na réznych pozio-
mach uktadu nerwowego. Regulacja ta dokonuje sie przez osrodki o antagonicz-
nych zadaniach: jedne z nich dziatajg pobudzajaco, a inne hamujaco.

Za prekursora psychosomatyki uwaza sie Alexandra. Stworzyt on liste sied-
miu podstawowych choréb psychosomatycznych, do ktdrej zaliczyt: nadci-
$nienie samoistne, dychawice oskrzelowa, wrzodziejace zapalenie jelit, choro-
be wrzodowa, nadczynno$¢ tarczycy, atopowe zapalenie skéry i gosciec
pierwotnie przewlekly. Alexander uwazat, ze objawy somatyczne s3 fizjolo-
gicznymi wskaZnikami, ktére towarzysza stanom emocjonalnym i pojawiaja
sie na skutek braku roztadowania emocjonalnego. Badacz ten przypisywat
konfliktom emocjonalnym odpowiednie reakcje ze strony uktadu wspétczul-
nego i przywspoétczulnego.

Wedtug Fonberg (1974, za: Szewczyk, 2001) stan emocjonalny wytwarza
rozlane pobudzenie w osrodkowym uktadzie nerwowym, co wptywa na po-
wstanie patologicznego zachowania. Natomiast Canzon (1975, za: Szewczyk,
2001) stwierdzit, iz w stanach zagrozenia zycia wystepuje wieksza gotowos$¢
do walki lub ucieczki, a emocje sprawiaja, Ze organizm moze btyskawicznie
zareagowa¢ zmianami fizjologicznymi. Jednak, gdy reakcja alarmowa trwa
dtuzszy czas, to utrzymujaca sie aktywacja neurofizjologiczna moze doprowa-
dzi¢ do wystapienia zaburzen czynnos$ciowych.

Teoria Eysencka (1983) jest ogniwem tgczacym dwie koncepcje wptywu
ciata na psychike - uwzgledniajac zard6wno osobowos¢, jak i stres. Wedtug nie-
go choroba psychosomatyczna jest efektem tacznego wptywu dwu ich rodza-
jow czynnikow: to okreslone cechy osobowosci, s3 to przede wszystkim neu-
rotyzm i psychotyzm, a takze skrajne nasilenie ekstrawersji, jak i introwers;ji.
Oprécz nich czynnikiem utatwiajacym powstawanie choréb psychosomatycz-
nych okazata sie takze ,stabo$¢” organizmu, jego staba odpornosé¢, ktéra pote-
guje efekt oddziatujgcego stresu (Eysenck, 1983).

Obecnie uwaza sie, Ze zmiany majace poczatkowo charakter czynnos$ciowy,
po dtuzszym utrzymywaniu sie lub powtarzaniu moga powodowac zaburze-
nia somatyczne i objawy stwierdzane badaniami i rozpatrywane jako choroby
psychosomatyczne.
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Inni badacze - tacy jak Horney (1926, za: Szewczyk, 2001) - zwracaja
szczegblng uwage na czynniki kulturowe w rozwoju zaburzen psychosoma-
tycznych. Najbardziej uzyteczna w rozumieniu powstawania i przebiegu zabu-
rzen psychosomatycznych jest wtasnie teoria systeméw. Teoria ta nakre$la
rozumienie cztowieka nie tylko jako ztozonego systemu biopsychospoteczne-
go, ale takze jako czeSci systemu rodzinnego. Interakcja pomiedzy tymi pod-
systemami odbywa sie na trzech obszarach - biologicznym, psychologicznym
i spotecznym. Relacja ta determinuje komunikacje - bardzo wazng dla kazde-
go systemu. To znaczy, ze zachowania chorobowe s3g rozpatrywane w katego-
riach catego systemu - choroba jednego z cztonkéw systemu wskazuje na pro-
blem catego rodzinnego systemu (Namystowska, 2000).

Funkcjonowanie psychospoteczne dziecka chorego
psychosomatycznie

Choroba przewlekta zazwyczaj pocigga za soba deprywacje potrzeb psychicz-
nych i spotecznych, tj.: potrzebe bezpieczenstwa, uznania, aktywnosci (Solec-
ka, 2007). Dtugotrwate pobyty w szpitalu moga nie$¢ z soba konsekwencje
w postaci obnizenia poziomu intelektualnego, co z kolei rzutuje na edukacje
szkolna.

Wiek dziecka oraz zwigzany z tym etap rozwoju psychicznego ma istotne
znaczenie dla jego obrazu choroby i przystosowania sie do niej (Solecka, 2007).
Dziecko w wieku przedszkolnym nieco lepiej znosi warunki odseparowania od
matki. Jego rozwéj poznawczy pozwala mu zrozumie¢ w pewnym stopniu swo-
ja sytuacje, wie, ze nieobecnos¢ rodzicow jest tylko tymczasowa oraz potrafi
nawigza¢ kontakt werbalny z otoczeniem. Dzieci chorujace na astme oskrzelo-
wa czesto zgtaszaja swoj lek przed Smiercig oraz watpiag w swoje mozliwosci
fizyczne (Kurnat, Moore, 1999). Dzieci w wieku mtodszym szkolnym ze wzgle-
du na duza potrzebe aktywnoSci fizycznej majg trudnosci z zaakceptowaniem
ograniczen ruchowych i respektowaniem zakazu wysitku fizycznego, aczkol-
wiek w badaniach mtodsze dzieci lepiej niz starsze oceniaja swojg jako$¢ zycia
(Dyga-Konarska, Bieganowska, 2003). Prawdopodobnie jest to zwigzane
z mniejszg Swiadomoscig choroby i nietworzeniem planéw na przysztos¢. Po-
nadto w radzeniu sobie z choroba stosujg gtdwnie strategie obronne anizeli za-
daniowe, poniewaz zachowanie ich cechuje emocjonalno$¢ i biernosc.

Rozumienie choroby oraz dostrzeganie jej konsekwencji jest charaktery-
styczne dla okresu adolescencji. Wiek dorastania (13-15 lat) okazuje sie by¢
najtrudniejszym okresem do zmagania sie z chorobg przewlekta. A specyfika
tego okresu (bunt, negacja) wptywa na jako$¢ i stopien przystosowania do
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choroby (Pilecka, 2002; Dyga-Konarska, Bieganowska, 2003). Choroba prze-
wlekta stanowi czynnik utrudniajacy spoteczne przystosowanie sie do srodo-
wiska szkolnego (Maciarz, 2006).

Problemy w radzeniu sobie z chorobg moga mie¢ konsekwencje w postaci
zmian w strukturze wtasnej wartosci, a doktadnie jej zaburzonym poczuciu,
trudnosciach w orientacji we wlasnych umiejetnosciach, niecheci do wtasnego
wygladu oraz sprawnosci fizycznej. Co moze skutkowa¢ powstaniem niepew-
nosci, niezdecydowania oraz wewnetrznego zahamowania.

Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem chorym przewlekle

Niepokdj, lek, niedowierzanie, matczyny ptacz, ojcowskie opanowanie (Solec-
ka, 2007), to reakcje, ktore sg szczegoblnie nasilone w okresie diagnozowania
i odzwierciedlaja obawy co do konsekwencji choroby (Frank i wsp., 1998). Po
diagnozie rodzice zmierzajg sie z adaptacja choroby dziecka. Literatura poda-
je, ze ten okres moze trwac nawet 5 lat (Walker i wsp., 1996). Opisujac przygo-
towanie sie do sytuacji trudnej, w piSmiennictwie wymienia sie kilka jego faz:
wstrzgs psychiczny, kryzys emocjonalny, pozorne przystosowanie sie oraz
konstruktywne przystosowanie sie do sytuacji (Solecka, 2007). Wiedza o tym,
na jakim etapie znajduje sie rodzina i jak postrzega nowa sytuacje, pozwala
lepiej rozumie¢ zachowania rodzicow. Rodzice moga postrzegac chorobe jako:
krzywde, zagrozenie lub wyzwanie (Obuchowska, Krawczynski, 1991). Spo-
s6b widzenia choroby wptywa na strategie przystosowania sie rodziny do cho-
roby przewlektej. W przypadku, gdy rodzice postrzegaja chorobe jako krzyw-
de, skupieni sg gtéwnie na okazywaniu uczucia niesprawiedliwos$ci, wyrazajac
pretensje, zto$¢, zal. Czesto majg trudnos$ci w porozumieniu sie z lekarzami
oraz miedzy soba, sg nerwowi, popadaja w konflikty z otoczeniem. Jednak pod
tym zachowaniem Kkryje sie nieumiejetnie wyrazona potrzeba zwrdécenia na
siebie uwagi, poczucie osamotnienia.

Choroba postrzegana jako zagrozenie (ktore dotyczy wartosci, tj: zdrowie,
sprawnos$¢, samoocena, relacje z innymi) sprawia, Ze rodzice przede wszyst-
kim koncentrujg sie na negatywnych aspektach choroby i noszg w sobie ocze-
kiwanie oraz niepokoj, ze stan dziecka sie pogorszy. Ogromne napiecie oraz
nieustanny lek sprawiajg, Ze nie dostrzegaja oni okres6w remisji choroby.
Trudnosci w radzeniu sobie z wtasnym napieciem i poczuciem bezradnos$ci
blokujg cheé rozmowy z dzieckiem o jego lekach oraz watpliwosciach. Dzieci
czujac emocje rodzicéw, odpowiadaja na ich emocje ptaczem, smutkiem i by-
ciem niespokojnym (Goéralczyk, 1996). Choroba pojmowana przez rodzicéw
w kategoriach zagrozenia, sktania ich do nadmiernej ochrony dziecka
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i rekompensowania mu przykro$ci zwigzanej z chorobga. Prowadzi to do checi
duzej bliskosci z dzieckiem, niedoceniania potrzeby usamodzielnienia dziecka
i pobudzania jego aktywnosci.

Postrzegajac chorobe jako wyzwanie, rodzice koncentruja sie na traktowaniu
choroby jako zadania i szukaniu réznych sposobéw poradzenia sobie z zaistnia-
13 sytuacja. Takie nastawienie sprawia, ze rodzice aktywnie uczestnicza w pro-
cesie leczenia oraz chetniej wspétpracuja z lekarzami. Dodatkowo angazujac sie
W grupy wsparcia, starajac sie zrozumiec¢, na czym polega choroba, jak jg trzeba
leczy¢. Dzieki temu czesto majg poczucie wptywu na zdarzenia i potrafig do-
strzegac¢ pozytywne wydarzenia oraz lepiej radza sobie z przykrymi uczuciami.

Dtugotrwata choroba somatyczna przeobraza rodzine. Zmienia sie jej funk-
cjonowanie, nastepuje reorganizacja rol, zmianie ulegaja relacje wewnatrzro-
dzinne. Choroba angazuje duzo czasu i energii rodzicielskiej, pochtania zasoby
finansowe. Rodzice z chorym dzieckiem czesSciej doswiadczajg smutku niz ro-
dzice dzieci zdrowych. Dodatkowo nieustannie towarzyszy im napiecie emo-
cjonalne i poczucie utraty wptywu na bieg wydarzen, niekiedy nawet poczucie
zagrozenia. Doswiadczajg poczucia winy, wyrzucajg sobie brak nalezytej opie-
ki nad dzieckiem i obwiniajg sie za chorobe dziecka. Te emocje do$¢ czesto sa
sprzeczne: od pragnienia chronienia dziecka do checi ucieczki z tej trauma-
tycznej sytuacji (Coffey, 2006). Zal i obawy sg powszechne w rodzinach dzieci
cierpiacych na reumatyczne zapalenie stawéw. W ,rodzinach cukrzycowych”
czesciej pojawiaja sie konflikty, a rodzice sa bardziej skoncentrowani na dziec-
ku niz w innych rodzinach.

Przewlekta choroba wptywa takze na funkcjonowanie zdrowego rodzen-
stwa, ktore przezywa lek o chorego brata lub siostre, a jednoczesnie zmaga sie
z niepokojem o wiasne zdrowie. Rodzenstwo boryka sie niekiedy z zazdroscia
o0 zaangazowanie rodzicéw w opieke nad chorym dzieckiem lub przezywa oba-
we o utrate mitosci i zainteresowania rodzicow. Postawa rodzicow wobec
zdrowego rodzenstwa réwniez sie zmienia, bowiem zostaje on czasem nad-
miernie zaangazowany w opieke nad chorym bratem lub siostra.

Proces przystosowania sie rodziny z dzieckiem chorym somatycznie ma na
celu zminimalizowanie wptywu choroby dziecka na rodzine i samo dziecko
oraz zaspokojenie rozwojowych potrzeb dziecka (Canam, 1993). Literatura
przedmiotu podaje najczesciej wymieniane i wazne zadania sktadajace sie na
proces normalizacji Zycia rodziny. Niektére zadania dotycza zdobywania wie-
dzy na temat choroby, pozostate zadania dotyczg zycia rodzinnego i obejmuja
wysitki utrzymania spéjnosci i wartosci rodziny, tj: dzielenie sie obowigzkami
domowymi, oraz zaspokajanie potrzeb cztonkéw rodziny.

Dla zdrowia rodziny krytyczne jest balansowanie pomiedzy wymogami
choroby a potrzebami i aktywnoscig innych cztonkéw rodziny. Dbatos$¢
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0 porozumienie oraz mozliwo$¢ angazowania sie w rozne aktywnosci czton-
kéw rodziny sprzyja utrzymaniu jej spéjnosci (Canam, 1993). Rodziny, ktorym
udaje sie przystosowa¢ do sytuacji choroby przewlektej dziecka i ktére po-
strzegaja swoja rodzine jako normalna, majg dzieci lepiej zaadaptowane do
choroby, z poczuciem zdrowia i umiejetnosci do troszczenia sie o siebie (Solec-
ka, 2007).

Wspéltdziatanie lekarza z rodzicami w procesie leczenia
dziecka

Choroba dziecka nie dotyka tylko samego dziecka, rowniez jego rodzice oraz ro-
dzenstwo zazwyczaj bardzo przezywaja te sytuacje. Jezeli dziecko jest chore, to
zmiany nastepuja w catej rodzinie. W pediatrii uzywa sie okreslenia ,pacjent
zbiorowy”, ktore oznacza dziecko wraz z jego rodzing (Jakubczyk i wsp., 2003).

Motyka (2002) zaproponowat zestaw czynnikow budujacych optymalng
relacje miedzy pacjentem a lekarzem. Pierwsze trzy czynniki majg charakter
informacyjny, sa to: zbieranie informacji, udzielanie informacji i wyjasnien,
udzielanie rad oraz zalecen.

Kolejne to: pocieszanie i uspokajanie, okazywanie ciepta i empatia (maja
one gtéwnie charakter wspierajacy). Pocieszanie i uspokajanie ma na celu zta-
godzenie obaw i przykrych uczué. Istotne przy tym jest, aby nie poprzedzato
przekazania informacji o chorobie. Budowanie nadziei oraz pozytywnych
oczekiwan pozwala na rozwiniecie mozliwosci widzenia przysztosci dziecka
nie tylko ,w czarnych kolorach”. Badania pokazujg, ze umiejetno$¢ rodzicéw
poradzenia sobie z wtasnym smutkiem i pogodzenie sie z diagnoza wptywa na
fizyczne samopoczucie dziecka (Martin i wsp., 1998). Ogromnie wazne jest
okazywanie ciepta, tj.: serdecznosci, akceptacji i troski rodzicom, co gtéwnie
dzieje sie niewerbalnie. Postawa empatyczna polega na okazywaniu rodzicom
i choremu dziecku tego, Ze sg stuchani oraz rozumiani. Czasami lekarze oba-
wiaja sie takiej rozmowy ze wzgledu na jej konsekwencje w postaci ptaczu, czy
tez niekiedy wybuchu gniewu rodzica. Pokazanie przez lekarza gotowosci do
nieoceniajgcego wystuchania rodzicow w atmosferze zaufania i bezpiecznego
kontaktu przyniesie duzo pozytywnych rezultatow. Ekspresja emocji przez ro-
dzicow przynosi im ulge. Jednak czasami rodzice reaguja w nieadekwatny lub
nadmiarowy sposéb. Uzywanie pewnego, troskliwego gtosu, oraz zadawanie
pytan i kierowanie prosb w strone rodzicéw tak, aby wiedzieli, ze ich wspot-
praca jest niezbedna (Stein i wsp., 2004).

Istotne jest, aby rozmowa i wsparcie byty dostosowane do konkretnej ro-
dziny, co oznacza, ze niezbedne jest rozeznanie w sytuacji i potrzebach
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cztonkow rodziny (Motyka, 2002). Warto przy tym pamietac, ze przekazywa-
nie informacji o chorobie jest procesem. Wymaga on roztozenia w czasie, nie
dokonuje sie jednorazowo. Wiedza o chorobie powinna by¢ przekazywana
w sposob przemyslany, bez nadmiernego eksponowania negatywnych wtasci-
wosci choroby (Obuchowska, Krawczynski, 1991).

Oswojenie dziecka z majacymi nastgpi¢ zabiegami wptywa na poczucie
bezpieczenstwa, zmniejsza lek i pozwala rozumie¢ wtasne przezycia. Informa-
cjeiilo$¢ przekazywanej wiedzy o zabiegach, chorobach powinny by¢ dostoso-
wane do wieku, mozliwosci rozwojowych dziecka i jego ciekawosci. Optymal-
na sytuacja jest wtedy, gdy lekarz rozezna sie w tym, jaki jest aktualny obraz
choroby dziecka, jego nastawienie, wtasna samoocena. Dzieci czesto majg bar-
dzo rézne wyobrazenia o chorobie, o jej przyczynach oraz konsekwencjach,
arozeznanie sie w doswiadczeniach dziecka i jego wyobrazenia o chorobie
daja szanse wyjasnienia, nauczenia i uspokojenia dziecka.

Podsumowanie

Dziecko od pierwszych dni swojego Zycia pozostaje w relacjach z najblizszym
srodowiskiem spotecznym, ktére stopniowo rozszerza sie. Przewlekta choro-
ba narusza te relacje i stanowi duze zagrozenie dla wszechstronnego rozwoju
dziecka. Zazwyczaj zmianie ulegajg nie tylko relacje pomiedzy rodzicami
i dzieckiem, ale wszystkie wewnatrzrodzinne relacje.

Przewlekta choroba ogranicza aktywnos$¢ psychiczna i spoteczng dziecka.
Dolegliwosci bolowe, meczace zaburzenia funkcji chorych organdéw sprawiaja
uczucie dyskomfortu, nierzadko wymagajace hospitalizacji dziecka, a to z kolei
wigZe sie ze znaczacym ograniczeniem kontaktow ze zdrowymi rowie$nikami.

Terapeutyczny wymiar kontaktu tworzy kilka elementow, sktadaja sie na
to: przyjemny ton gltosu, spokojny wyraz twarzy, utrzymywanie kontaktu
wzrokowego z osobg badang. Na terapeutyczny aspekt atmosfery sktadaja sie
miedzy innymi: méwienie do dziecka po imieniu, okazywanie zainteresowania
samopoczuciem matego pacjenta, chwalenie go za cierpliwos¢. Takie podejscie
tagodzi lek i daje poczucie bycia waznym.

Publikacje dotyczace badan nad chorobami przewleklymi nie podajg infor-
macji ukazujacych wszystkie wymiary zycia rodzinnego z dzieckiem cierpia-
cym. Mozna by byto je przeprowadzi¢ w kilku aspektach, np.: jaki wptyw na
rodzine ma choroba dziecka? czy lub jak rodzina moze wspiera¢ dziecko cho-
re? Mozna jedynie spekulowa¢, ze w obliczu zwiekszonej zachorowalnos$ci na
choroby przewlekte, te luki wkroétce zostang zapetnione.
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