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Wstep

Kazdy czlowiek uznaje zdrowie, wlasne i najblizszych, za jedna z naji-
stotniejszych wartosci. Dlatego w naszej kulturze zyczenie dobrego zdrowia,
powrotu do zdrowia, przezycia dtugich lat w zdrowiu to przejaw uprzejmosci,
a zarazem autopsyjnej swiadomosci wagi zdrowia. Jedli choruje kto$ bliski,
pozostali cztonkowie rodziny pozostaja w pogotowiu, aby nie$¢ pomoc, dopy-
tuja o stan chorego, oczekujg poprawy. Najtrudniejsze momenty w rodzinie
wiaza si¢ z chorobg dziecka, szczegdlnie gdy niesie ona ze sobg niepewno$¢ co
do jego dalszych loséw.

Choroby moga mie¢ réine oblicze. Jedne sg przewlekle, o falujacym
procesie; mozna si¢ nauczy¢ z nimi zy¢. Inne cechuje zjadliwosé, wyjatkowo
ostry przebieg, ze Smiertelnym kresem. Sg tez takie, ktére stanowia dodatkowe
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utrudnienie w zaburzonym przez inne czynniki funkcjonowaniu. Niewatpli-
wie cechg wspdlna wszystkich schorzeri jest cierpienie w wymiarze fizycznym
i psychicznym. Dorosli chea chronié dzieci przed cierpieniem, ale czasami sg
zgnebieni wlasnym poczuciem bezsilnosci. Wspélczesna medycyna podaza
z pomocsg, jednak diagnoza choroby o nieprzewidywalnym zakonczeniu wciaz
wzbudza lek. W takich sytuacjach rodzice, opiekunowie, nauczyciele musza
nauczy¢ si¢, jak moga najskuteczniej wspieraé podopiecznego w trudnych
momentach. Aby by¢ podporg dla cierpigcego, matego cztowieka, trzeba nie
tylko zrozumieé¢ sedno choroby, lecz przede wszystkich poja¢ psychike chore-
go dziecka — labilna, okaleczona, dysfunkcjonalna.

Niniejsza publikacja zostala tak pomyslana, by mogli z niej korzystaé
zaréwno specjalisci, jak i ci, ktérzy nimi nie sa; stowem, wszyscy, dla kt6rych
zagadnienie chorego dziecka jest niezmiernie wazne, szczegdlnie w ujeciu
interdyscyplinarnym. Praca redaktorska polegala na specjalnym doborze
tekstéw przygotowanych przez profesjonalistéw z réznych dziedzin. Na
poczatek chcialy$my wprowadzi¢ czytelnika w tresci ogdlnie traktujace te-
matyke choroby o skomplikowanym, dlugotrwatym przebiegu, ktéra dotyka
najmlodszych, a nastepnie dopiero dokonaé szczeg6towej analizy wybranych
jednostek chorobowych oraz propozycji oddzialywania wobec dzieci nimi
dotknietych.

Ksigzke otwiera cykl artykutéw ujmujacych kwestie przewlektej choroby
dziecka w kontekscie srodowiskowym. W. Pilecka ukazuje aspekty przewle-
ktej choroby somatycznej w perspektywie ekologicznej, w artykutach za$
M. Skérezyriskiej i V. Bedkowskiej-Heine zostala oméwiona rola poszcze-
gblnych cztonkéw rodziny w realizacji zadan zyciowych chorego dziecka.

Kolejne cztery opracowania, przygotowane przez przedstawicieli sro-
dowiska medycznego, dotycza wybranych jednostek chorobowych (alergia
pokarmowa, mukowiscydoza, nieswoiste zapalenie jelit) i ich konsekwencji
dla rozwoju i dalszego zycia malych pacjentéw. Sg to prace I. Dawidiuk,
M. Jackowskiej-Adamskiej, R. Smigiela, A. Stawarskiego, L. Sadowskiej, A. Gru-
ny-Ozarowskiej, M. Mystek-Prucnal. Podobnej problematyce sa poswiecone
teksty B. Szczupal i B. Antoszewskiej, ktére przyblizajg swiat przezyé mlo-
dego czlowieka chorego na toczert rumieniowaty ukladowy i na chorobe
NOWOtWOrow3.

Nastepne artykuly przedstawiajg nieco inne oblicze chorego dziecka.

A. Czapiga, H. Kubiak, K. Ostapiuk, J. Urbaniuk oraz D. Sarapata zwrécily
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uwage na sfere¢ nadpobudliwosci psychoruchowej, okaleczert emocjonalnych
i lekéw spotecznych, a wiec obszar zaburzen, ktdre stanowia obciazenie dla
prawidlowego funkcjonowania psychospotecznego dziecka, a takze calej jego
rodziny.

Kolejne opracowania dotycza zagadnieni oscylujacych pomiedzy chorobg
a niepelnosprawnoscia. Na taki zwiazek wskazaly: A. Korzon, A. Drzazga,
B. Winczura, B. Cytowska oraz B. Jezierska. Podmiotem swoich rozwazan
autorki uczynily dziecko, u ktérego nieprawidtowosci rozwojowe s3 niejako
przyczyng rozwinigcia si¢ symptoméw chorobowych dodatkowo utrudniaja-
cych jego funkcjonowanie.

Propozycje rozwiazani i form pomagania dziecku choremu, a niekie-
dy zarazem niepelnosprawnemu, prezentuja kolejni autorzy: K. Mowszet,
A. Kosmowska, M. Jackowska-Adamska, A. Stawarski, L. Witak-Swiatowicz,
B. B. Kaczmarek, T. Malik i H. Dmochowska. Réznorodno$¢ poruszonych
watkéw — od probleméw z karmieniem, poprzez uczenie porozumiewania
si¢ z najblizszymi, az po programy profilaktyki prozdrowotnej i dzialania
wspierajace rozwdj malego dziecka w grupach integracyjnych — to zaledwie
namiastka implikacji praktycznych dla wybranej grupy dzieci.

Mamy nadziejg, ze proponowana ksiazka znajdzie wielu odbiorcéw wsréd
teoretykéw i praktykéw, ktdrzy potrzebujg inspiracji w codziennym kontak-
cie i pracy z dzieckiem obcigzonym choroba, czesto bezradnym, cierpiacym,
a tym samym oczekujacym nieustannego wsparcia i pomocy. Zyczmy sobie,
aby nie zabraklo nam sit w tej drodze.

Beata Cytowska
Barbara Winczura






Whadystawa Pilecka

Instytut Psychologii
Uniwersytet Jagielloriski

Psychospoteczne aspekty przewleklej choroby
somatycznej dziecka — perspektywa ekologiczna

Przewlekle choroby somatyczne sa we wspdlczesnych spoleczenstwach
zjawiskiem powszechnym. Cierpig na nie zwlaszcza osoby doroste, ale coraz
czesciej dzieci i mlodziez. Niektdrzy epidemiolodzy (za: Thompson, Gu-
stafson, 1996) przyjmuja, ze osoby doroste s3 dotkniete wyraznie mniejsza
liczba przewlektych choréb somatycznych niz dzieci, ale czestotliwosé wy-
stgpowania tych choréb jest stosunkowo wysoka. Niektére sposréd nich
(np. nadcisnienie tetnicze czy niedokrwienna choroba serca) — ze wzgledu na
bardzo wysoki wskaznik zachorowan — zyskaly miano spolecznych. Zakres
przewleklych choréb somatycznych wystepujacych w populacji dzieci i mto-
dziezy jest szeroki, ale wskazniki czestotliwosci nie sa zbyt wysokie, niektére
choroby pojawiajg si¢ wrecz rzadko. Statystyki medyczne z ostatnich dwéch
dekad przekonujg o szybkim wzroscie wskaznikéw zapadalnosci na niektére
przewlekle choroby somatyczne. Najczgsciej dostrzega si¢ trzy grupy przy-
czyn tego zjawiska.

Po pierwsze, postep w zakresie wezesnej diagnozy, a nastgpnie leczenie
i rehabilitacja pozwalaja obecnie ratowaé zycie wielu dzieciom. Na przyklad
dtugos¢ zycia dzieci z mukowiscydoza wzrosta prawie 2,5 raza w okresie ostat-
nich 25 lat (z 11 lat w 1966 roku do 23,4 roku w 1993 roku). W 1960 roku
zaledwie 1% pacjentéw z ostra biataczka limfoblastyczng zyl okolo 5 lat od
momentu diagnozy, a obecnie 70% moze oczekiwaé trwalej remisji choroby.
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W tym okresie przezycie niemowlat wzrosto o 700% w mukowiscydozie,
200% w przepuklinie oponowo-rdzeniowej i o 300% we wrodzonych wa-
dach serca.

Po drugie, intensywna terapia okotoporodowa pozwala przezy¢ dzieciom
z bardzo niska wagg urodzeniowa (ponizej 1500 g). Wezesniaki te stanowia
1% wszystkich zywo urodzonych dzieci, u okolo 1% tej grupy wystepuja
powazne wady rozwojowe (np. choroby ukladu oddechowego, wady serca,
uszkodzenia neurologiczne itp.). W ostatnich 30 latach $miertelno$¢ w tej
grupie spadia z 72% do 27%.

Po trzecie, w populacji dzieci pojawiajg si¢ nowe choroby, jak np. AIDS
lub inne bedace konsekwencja naduzywania przez rodzicéw alkoholu lub
narkotykéw. W USA pierwsze dziecko z AIDS urodzito si¢c w 1982 roku,
a do 1991 roku ten zespdt zdiagnozowano u 3312 dzieci. W Polsce tego
rodzaju problemy wystapia prawdopodobnie w ciggu najblizszych 10 lat.

W literaturze pediatrycznej (za: Thompson, Gustafson, 1996) przyjmuje
sie, ze okoto 10—20% dzieci i mlodziezy cierpi na réznego rodzaju przewlekle
choroby somatyczne. Wigkszos¢ dzieci jest dotknigta lekka postacia choro-
by, zaledwie 1-2% — $rednio ci¢zka lub ciezka, wyraznie ograniczajaca ich
codzienng aktywno$¢ zyciowa. U dzieci pochodzacych z rodzin o niskim sta-
tusie zycia ekonomicznego czesciej wystepuja choroby o cigzkim przebiegu.
We wszystkich panstwach uprzemystowionych dzieci najczeéciej choruja na
astme.

W Polsce nie prowadzi si¢ systematycznych badan epidemiologicznych
dotyczacych rozpowszechniania rozmaitych choréb przewleklych w popula-
¢ji dzieci i mlodziezy. Szacunkowo przyjmuje sie, ze dotykajg one 12-15%
ogbtu populacji mtodego pokolenia w wieku od 0 do 19 lat. Choroby uktadu
oddechowego naleza w naszym kraju do najczestszych.

Definicyjne ujecie przewleklej choroby somatyczne;

Pojecie choroby przewleklej, podobnie jak dwa inne bardziej ogdlne
terminy: zdrowie i choroba, nie zostalo jednoznacznie okreslone. Komisja
Choréb Przewlektych przy Swiatowej Organizacji Zdrowia definiuje choro-
by przewlekte jako
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wszelkie zaburzenia lub odchylenia od normy, ktére maja jedna lub wiecej
z nastepujacych cech charakterystycznych: sa trwale, pozostawiajg po sobie in-
walidztwo, spowodowane s3 nieodwracalnymi zmianami patologicznymi, wy-
magaja specjalnego postgpowania rehabilitacyjnego albo wedlug wszelkich
oczekiwani wymaga¢ beda dlugiego okresu nadzoru, obserwacji czy opieki (za:
Shontz, 1972, s. 300).

W literaturze medycznej mozna spotkaé wiele definicji choroby przewlekle;.
A. Mattsson (za: Thompson, Gustafson, 1996, s. 28) definiuje chorobe prze-
wleklg jako

zaburzenie o dlugim okresie trwania, ktére moze by¢ postepujace i o ztym ro-
kowaniu lub tez zwiazane z relatywnie normalnym biegiem Zycia pomimo nie-
prawidlowosci wystepujacych w fizycznym lub psychicznym funkcjonowaniu.

Z kolei I. B. Pless i P. Pinkerton (1975) przyjmuja, ze choroba przewle-
kka to taki niekorzystny stan, ktéry trwa dluzej niz trzy miesiace w roku lub
wymaga ciaglej hospitalizacji co najmniej przez miesiac.

Zdaniem N. Hobbsa, J. M. Perrina i H. T. Ireysa (1985), za choro-
by przewlekle nalezy uznal te, ktére trwaja przez znaczny okres lub maja
charakter nawracajacy, to znaczy w dlugim okresie nastepuja kolejne rzuty
choroby.

W polskiej literaturze medycznej M. Ziecina (1978, s. 156) okresla cho-
roby przewlekle jako

trwale, nieodwracalne, postepujace zmiany uszkadzajace ustrdj, obnizajace
permanentnie jego wydolnos¢ i sprawno$¢, gtéwnie w tzw. stanach ostrych,
ale takze i przewleklych, jako jeden i ten sam ustawicznie trwajacy proces wy-
niszczania.

M. Nowakowska (1983) zwraca uwagg, ze choroby przewlekle, pomimo
duzej réznorodnosci, taczy szereg wspélnych cech, a mianowicie dlugi czas
trwania (od kilkunastu tygodni wzwyz), tagodniejszy niz w stanie ostrym
przebieg, na ogé} nieodwracalno$¢ zmian patologicznych oraz koniecznosé
statego leczenia.

W Encyklopedii zdrowia (1994) Srédka opisuje choroby przewlekte jako
te, ktére cechuja si¢ na ogdt niewielkim nasileniem objawéw, jednakze czesto
prowadzg do trwalych zmian narzadowych, moga trwaé nawet kilka lat, a wy-
zdrowienie nie musi by¢ jednoznaczne z odzyskaniem pelnej sprawnosci.
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Nietrudno dostrzec, ze przytoczone definicje przewleklej choroby soma-
tycznej ujmuja jej istote wylacznie z biomedycznej perspektywy i rozpatruja
w zasadzie jej trzy parametry: czas trwania, przebieg i medyczne skutki. I cho¢
zawsze dostrzegano dynamiczny wplyw choroby na zycie i rozwdéj dziecka
poprzez modyfikacje jego interakeji z blizszym i dalszym $rodowiskiem, to
jednak inny niz biologiczny sposéb rozumienia przewleklej choroby soma-
tycznej pojawil sie w literaturze przedmiotu w latach szes¢dziesiatych, kiedy to
chorobg zacz¢li si¢ interesowad przedstawiciele nauk spotecznych, szczegélnie
za$ psycholodzy i socjolodzy, poszukujacy psychospolecznych uwarunkowan
zdrowia i choroby czlowieka.

Najczeéciej chorobe przewlekla uznaje si¢ za potencjalny stresor, prze-
ksztalcajacy dotychczasowa sytuacje dziecka i jego rodziny w odmienna,
z okreslonymi wymaganiami i ograniczeniami, ktérym ono samo i jego ro-
dzina muszg sprosta. Proces radzenia sobie w tej nowej, trudnej sytuacji
nazywa si¢ adaptacja. Nie oznacza ona biernego dopasowania si¢ do zaistnia-
tych wymagan poprzez zmiany zachowania (np. bierne podporzadkowanie
si¢ zaleceniom lekarza), lecz twércza reakcje na wystepujace utrudnienia
i zagrozenia, majaca doprowadzi¢ do korzystnego bilansu zyskéw i strat.

Perspektywa ekologiczna

Dziecko z przewlekla choroba somatyczna, tak jak kazde inne, wzrasta
i rozwija si¢ w rodzinie ze swoistym podziatem rél, wewngtrzng organizacja
zycia i systemem przekonari o zdrowiu, rozwoju i chorobie. Dlatego tez ro-
dzina decyduje o znaczeniu przypisywanemu chorobie dziecka oraz o sposo-
bie reagowania na jego problemy zdrowotne.

Dziecko jako cztonek rodziny przejmuje sposéb rozumienia istoty swojej
choroby, emocjonalnego ustosunkowania si¢ do niej oraz radzenia sobie z jej
somatycznymi i psychospotecznymi konsekwencjami od najblizszego otocze-
nia. To, jak na przyklad dziecko postrzega bédl i jak sobie z nim radzi, zalezy
gléwnie od rodzinnych i kulturowych uwarunkowan (McGrath, 1993).

Wzajemne powigzania migdzy funkcjonowaniem rodziny a stanem so-
matycznym i zachowaniem dziecka z chorobg przewlekly prébowano zrozu-
mieé i wyjasni¢ najczesciej z perspektywy dwoéch orientacji teoretycznych:
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bio-psycho-spotecznego modelu choroby G. L. Engla (1980) oraz ekologicz-
nej psychologii U. Bronfenbrennera (1979).

Przedstawiciele pierwszego podejscia podkreslaja, ze somatyczne proble-
my dzieci sg zawsze uwiklane w ich spoteczne i emocjonalne funkcjonowa-
nie, raz bedac ich przyczyna, innym za$ razem skutkiem. Trudno tez ustali¢,
w jakim zakresie i stopniu choroba modyfikuje zycie rodziny i rozwéj dzie-
cka, i odwrotnie — jak dalece zmiany w funkcjonowaniu rodziny wplywaja
na przebieg choroby i jej konsekwencje. Badania empiryczne (za: Kazak,
Segal-Andrews, Johnson, 1995) dowodza, ze wzajemne wplywy czynnikéw
biologicznych, psychologicznych i spotecznych sa bardzo ztozone i w okreslo-
nej sytuacji zyciowej kazdego dziecka tworza niepowtarzalny uklad interak-
¢ji. Niekoniecznie wigc dyskomfort psychiczny rodzicéw wywoluje u dzieci
dystres lub zaostrza przebieg samej choroby. Pozwala raczej lepiej rozumieé
wplyw choroby na funkcjonowanie rodziny (np. realizacje rél spolecznych,
radzenie sobie z choroba dziecka).

Bio-psycho-spoleczny model choroby determinuje nowy sposéb jej le-
czenia. Dzialania diagnostyczne i terapeutyczne powinny by¢ ukierunkowa-
ne na organizm dziecka, jego osobowos¢ i najblizsze $rodowisko: rodzine,
szkole i grupe réwiesnicza. Cele interwencji leczniczej to nie tylko tagodzenie
symptoméw choroby, lecz réwniez redukowanie stanéw lekowych i depre-
syjnych wystepujacych u dziecka, wzmacnianie jego relacji réwiesniczych,
podnoszenie osiagnieé szkolnych, zachecanie go do aktywnego zmagania si¢
z chorobg poprzez stosowanie technik relaksacyjnych, wizualizacji, czy tez
czynnosciowych i poznawczych sposobéw odwracania uwagi od choroby.

Za skuteczno$¢ procesu leczenia powinni by¢ odpowiedzialni jedno-
cze$nie profesjonalisci, rodzice, samo dziecko, pozostali czlonkowie rodziny,
a takze osoby z dalszego otoczenia (np. nauczyciele, réwiesnicy).

Dzialania terapeutyczne mogg by¢ réwniez ukierunkowane na samg ro-
dzing celem pomocy w reorganizacji 16l poszczegélnych cztonkéw rodziny
oraz wyposazenia ich w konstruktywne sposoby radzenia sobie ze stresem
wynikajacym z choroby dziecka i umiejetnosci wspomagania jego rozwoju.
Dzigki tym dziataniom rodzina bedzie lepiej rozumie¢ zmiany w zachowa-
niu chorego dziecka, ktére moga mie¢ charakter problemowy. Na przyklad
regresja. w psychospolecznym rozwoju malego dziecka czy tez zalamania

w rozwoju osobowosci mlodziezy, a zwlaszcza poczucia autonomii, odpowie-
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dzialnosci i niezaleznosci, moga stanowi¢ naturalne konsekwencje dolegli-
wosci somatycznych, ktére sami rodzice powinni interpretowaé w kategorii
nowych zadanin wychowawczych dla siebie i nowych zadan rozwojowych dla
chorych dzieci.

Nadopiekuriczo$¢ matki jest naturalnym sposobem reagowania w stanach
zaostrzenia przebiegu choroby, lecz staje sie czynnikiem zaktdcajacym rozwoj
dziecka, jesli stanie si¢ jej statym, sztywnym postepowaniem wychowawczym.
Znaczenie poszczegblnych czynnikéw psychologicznych i spotecznych bedzie
sie wiec zmienia¢ w zaleznosci od stanu zdrowia dziecka.

Zalozenia psychologii ekologicznej pozwalaja wyjasni¢ mechanizmy
wzajemnych wplywéw choroby, indywidualnych cech dziecka i wlasciwosci
jego blizszego i dalszego otoczenia. Ta dziedzina psychologii prébuje bowiem
bada¢ relacje pomiedzy rozwijajaca si¢ osoba, jej sSrodowiskiem i aktualnym
uktadem sytuacyjnym, w ktérym podejmuje ona aktywne dziatania. Rozwdj
dziecka jest wypadkows jego funkcjonowania w kontekscie srodowiska. I tak
na przyklad temperament dziecka i specyfika jego choroby decyduja o za-
chowaniu 0sdb z jego otoczenia, ale sposéb postepowania i zasoby osobiste
tych oséb modyfikuja funkcjonowanie chorego dziecka. Te wzajemne powia-
zania mogg ulega¢ dalszym przeksztalceniom pod wplywem oczekiwanych
(np. rozpoczecie edukacji przedszkolnej lub szkolnej) badz nieoczekiwanych
(np. wypadki, zaostrzenie procesu chorobowego) zdarzed krytycznych.
U. Bronfenbrenner (1979) traktuje srodowisko jako system ztozony z czte-
rech wspéldziatajacych ze sobg subsysteméw: mikrosystemu, mezosystemu,
makrosystemu i egzosystemu (rysunek 1).
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Rysunek 1. Ekosystem dziecka chorego

Makrosystem

Klasa spoteczna

Egzosystem

Wartosci

Sie¢ spoteczna spoleczne

Mezosystem Koledzy

Pracownicy

Psycholodzy

Mikrosystem

auczycidle

Rodzice Choroba

Miejsca pracy

Kultura Subkultura

System prawny

Zrédho: Pilecka, 2002, s. 37.

Mikrosystem to wzdr aktywnosci, rél i stosunkdw, ktérych w danym sro-
dowisku (o szczegdlnych whasciwosciach fizycznych i materialnych) doswiad-
cza rozwijajaca si¢ osoba. Dla dziecka mikrosystemem sg jego dom rodzinny,
grupa réwiesnicza, klasa szkolna czy spotecznos¢ szpitalna. W kazdym z tych
mikrosysteméw pelni ono inne role (realizuje okreslone wymagania, korzysta
z przystugujacych mu praw i przywilejéw), nawiazuje odmienne interakeje,
podejmuje inne czynno$ci. Doswiadczenia gromadzone w mikrosystemach
lat dziecinnych beda wyznaczad jego funkcjonowanie jako cztowieka doroste-
go w jego nowych mikrosystemach (zalozonej przez siebie rodzinie, miejscu
pracy, kragu towarzyskim itp.).
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Choroba przewlekla dziecka jest integralng cz¢scig jego kolejnych mikro-
systemdw, stawiajaca przed nim samym i jego rodzing szczeg6lne wymagania.
Sposéb, w jaki dziecko i bliskie mu osoby sprostaja tym wymaganiom, bedzie
decydowac o roli choroby w zyciu i rozwoju dziecka

Mezosystem zas to ukfad wzajemnych relacji pomiedzy réznymi mikrosy-
stemami, w ktérych rozwijajaca si¢ osoba aktywnie uczestniczy. Dla chorego
dziecka system ten oznacza interakcje rodziny i szkoly czy tez interakcje ro-
dziny i instytucji leczniczych. Specjalne potrzeby edukacyjne dziecka chorego
moga zmieni¢ jako$¢ interakeji pierwszego rodzaju, a dtugotrwata wspétpraca
z zespotem leczacym moze modyfikowal istote i wymagania postepowania
medyczno-rehabilitacyjnego.

Egzosystem oznacza jedno lub wigcej srodowisk, w ktérych rozwijajaca
si¢ osoba nie jest aktywnym uczestnikiem, ale w ktérych zachodza zdarzenia
majace posredni wplyw na jej zycie, rozwdj i aktualne zachowanie. Na przy-
ktad wsparcie spoteczne, jakie otrzymuja rodzice chorego dziecka od krew-
nych i przyjaciét, moze mieé istotne znaczenie dla funkcjonowania rodziny
jako systemu oraz dla samego dziecka. To, w jaki sposéb pracodawcy rodzi-
céw beda odnosi¢ si¢ do probleméw rodziny chorego dziecka (np. absencja
matki zwiazana z koniecznoscig opieki nad dzieckiem), bedzie decydowaé
o sile dystresu rodzicéw zwiazanego z praca. Jesli poziom tego dystresu be-
dzie wysoki, to moze on zaostrza¢ przebieg choroby i utrudniaé prawidtowy
rozwdj dziecka. Jedli za$ bedzie niski lub w ogdle nie wystapi, to moze by¢
czynnikiem aktywizujacym rodzicéw do podejmowania konstruktywnych
strategii zaradczych.

Makrosystem z kolei obejmuje fizyczna i materialng oraz spoteczna, kul-
turows, ekonomiczng i polityczng strukture calej spotecznosci. Funkcjono-
wanie dziecka w roli pacjenta bedzie wigc zaleze¢ od aktualnej polityki zdro-
wotnej pafistwa, a takze od konkretnych uwarunkowan rozumienia choroby
i sytuacji, jaka ona stwarza. Makrosystem rzadko jest przedmiotem badan
naukowych, a przeciez decyzje podejmowane na tym poziomie wyznaczaja
jako$¢ interwencji medycznych.
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Mikrosystem
Choroba

W systemowych ujeciach choroby przewleklej prébuje sie ustali¢ wspdl-
ne stresory i strategie radzenia sobie dla réznych jej rodzajéw oraz okresli¢
specyficzne parametry kazdego rodzaju choroby przewleklej, ktére moga mo-
dyfikowa¢ stres zwigzany z chorobg i sposéb zmagania si¢ z nig. J. Rolland
(1987) wskazuje cztery cechy réznicujace wplyw choroby na rozwdj i za-
chowanie dziecka, a mianowicie: jej poczatek, przebieg, koszty oraz poziom
wydolnosci. Natomiast R. W. Blum (1992) podaje pie¢ wlasciwosci decy-
dujacych o specyfice choroby: rodzaj i stopien cigzkosci, stopien jawnosci,
prognoza, przebieg i czas trwania oraz koszty. Psychospoleczne znaczenie
tych parametréw jest empirycznie weryfikowane przez wielu autoréw. Wyni-
ki badad mozna uogélni¢ w nastepujace prawidtowosci:

1. Rodzaj i stopieni cigzkosci; dzieci o mniejszych ograniczeniach ujawniaja
niekiedy wigcej probleméw emocjonalnych niz dzieci dotknicte cigzka
postacig choroby. Prawidlowo$¢ t¢ stwierdzono w badaniach, ktére pro-
wadzono w grupach dzieci dotkni¢tych trwatym uszkodzeniem (np. wady
sensoryczne, dysfunkcje narzadéw ruchu), jak réwniez w grupach dzieci
cierpigcych na réznego rodzaju choroby przewlekle (np. astme, choroby
reumatyczne). Dzieci lzej chore lub poszkodowane nie maja grupy od-
niesienia, nie identyfikuja si¢ z dzie¢mi ani chorymi, ani ze zdrowymi.
Na ogé! mocniej przezywaja swoje problemy zdrowotne i w mniejszym
stopniu je akceptuja: czuja si¢ pokrzywdzone, niezrozumiane przez oto-
czenie, nierzadko ujawniaja tendencje do ukrywania niepelnej sprawnosci
i zaprzeczania jej istnieniu. Czeste przezywanie wewnetrznych konflikeéw,
dylematéw identyfikacyjnych stanowi charakterystyczny rys osobowosci
dzieci i mlodziezy z mniejszymi ograniczeniami zdrowotnymi.

2. Stopieni jawnosci choroby; dzieci o mniej widocznych symptomach choro-
by manifestujg wiecej probleméw emocjonalnych i przystosowawczych niz
dzieci dotkniete schorzeniami, ktérych objawy sa dla wszystkich widoczne.
Autorzy badaid komparatystycznych nad rozwojem emocjonalno-spotecz-
nym dzieci i mlodziezy cierpiacych na rézne choroby podkreslaja, ze mio-
dziez chora na cukrzyce czeéciej ujawnia w funkcjonowaniu spolecznym
nieprawidlowosci, ktére manifestujg si¢ pod postacig reakcji lekowych,
tendencji do wycofywania si¢ z uczestnictwa w Zyciu oraz réznego rodzaju
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zachowan problemowych, np. opozycyjnych czy buntowniczych. Cechuje
ja bardzo czesto fatalistyczna postawa wobec choroby i zycia, wspStwyste-
pujaca z wyuczong bezradnoscia i zewngtrznym umiejscowieniem poczu-
cia kontroli (Pilecka, 1989; Kuttner, 1990).

3. Prognoza; jedli dziecko zna niekorzystne rokowanie choroby, to zwigksza
ono wyraznie jego poczucie niepewnosci i zagrozenia. Niekiedy w takim
stopniu nasila jego lek, Ze wymaga ono nawet pomocy psychiatryczne;.
I odwrotnie — pozytywna oraz pewna prognoza wyznacza wlasciwe przy-
stosowanie psychospoteczne chorych. Osoby po udanych transplantacjach
nerek w stosunkowo krétkim okresie wyraznie podwyzszaja swoja samo-
oceng, wyréwnuja swoj nastrdj i deklaruja che¢ powrotu do normalnego
zycia (Kellerman i in., 1980; Pilecka, 1990).

4. Przebieg i czas trwania choroby; szczegblne zagrozenie dla rozwoju dziecka
stanowig te przewlekle schorzenia, ktére w sposéb postepujacy prowadza
do stanu trwalej niesprawnosci. Najczesciej na problemy w funkcjono-
waniu psychospotecznym uskarzaja si¢ osoby cierpiace na choroby, ktére
ograniczajg ich aktywno$¢ ruchowa (np. astma, choroby reumatyczne)
lub powodujg zmiany w wygladzie zewnetrznym (rak, mukowiscydoza,
dystrofia migéni). Obok symptoméw choroby wazng role odgrywa jej
czas trwania. Na przyklad D. Daniels wraz ze swymi wspétpracownikami
(1987) stwierdza, ze mlodziez dotknicta reumatyzmem ujawnia tym wie-
cej zaburzen w przystosowaniu spotecznym, im dluzej choruje, a H. C.
Steinhausen (1983) wskazuje na wzrost trudnosci emocjonalnych u mo-
dziezy dotknictej mukowiscydozq w miare nasilania si¢ choroby i utraty
wydolnosci fizycznej. Ponadto wielokrotne hospitalizacje i uciazliwe za-
biegi medyczne (dializy, bronchoskopie) ograniczaja i utrudniajg rozwoj
umiejetnosci spotecznych i wtérnie wplywajg na jakos¢ interakcji réwies-
niczych. L. B. Pless (1979) zwraca uwage na nastepujacg prawidtowosé:
im wezesniej dziecko bylo hospitalizowane, tym wigcej trudnosci rozwo-
jowych ujawniato w wieku dorastania. Inni autorzy (Zeltzer i in., 1980)
podkreslaja, ze nie sama liczba pobytéw na leczeniu szpitalnym decyduje
o problemach adaptacyjnych mlodych ludzi, ale raczej jakos¢ opieki i kon-
taktéw z osobami leczacymi.

5. Koszty; jesli choroba i jej leczenie sg interpretowane w kategoriach kosz-
téw cierpienia, opieki domowej, czasu i nakladéw finansowych, to ten

sposéb widzenia choroby zwicksza réwniez koszty emocjonalne pacjenta.
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Dzieci chore bardzo czgsto przezywaja poczucie winy i wstydu, twierdzac,
ze ich choroba to przyczyna wszelkich probleméw w zyciu rodziny oraz prze-
szkoda w realizacji wielu wartodci, celéw i zadani. Dzieje si¢ tak wowczas, gdy
choroba jest postrzegana przez rodzicéw jako nieszczescie, ciezar i ich osobista
kleska zyciowa, same za$ dzieci sa przepelnione uczuciem zalu, bezradnosci,
rozpaczy i przygnebienia. Jedli rodzice w pelni uswiadamiaja sobie ogranicze-
nia, jakie stawia przed ich dzieckiem choroba, i jednoczesnie potrafig ukazaé
mu jego mozliwosci oraz doda¢ otuchy w trudnych chwilach, to tym samym
pomoga mu wytworzy¢ sobie mozliwie obiektywny obraz wlasnej choroby,
ktéry w przysztosci pozwoli uksztaltowaé pozytywna motywacje do realizo-
wania swoich planéw oraz trafnie ustali¢ hierarchie warto$ci zyciowych.

Perspektywa systemowa umozliwia ponadto lepsze rozumienie genezy
i przebiegu wickszosci choréb przewleklych wieku dzieciecego, a w dalszej
konsekwencji projektowanie skutecznego postgpowania leczniczego. Bada-
nia (za: Thompson, Gustafson, 1996) nad funkcjonowaniem rodzin wycho-
wujacych dzieci z przewleklymi chorobami somatycznymi o podlozu czysto
fizjologicznym (np. chorzy na raka czy z przepukling oponowo-rdzeniowa)
lub psychogennym (np. nawracajace béle kregostupa, zaburzenia apetytu)
nie dostarczaja informacji, ktére w bardziej jednoznaczny sposéb pozwa-
lajg ustali¢ relacje pomigdzy zdrowiem fizycznym, poczatkiem choroby,
jej dalszym przebiegiem a funkcjonowaniem rodziny. Nie udalo si¢ na ich
podstawie rozstrzygnaé dylematu rodziny psychosomatycznej, gdyz sposéb
funkcjonowania tych dwéch grup rodzin nie byt odmienny. Badania te zmie-
nity natomiast sposéb myslenia o wzajemnych powiazaniach czynnikéw or-
ganicznych i psychicznych w genezie, przebiegu i leczeniu wszelkich choréb
wieku dziecigcego. Przyjeto zalozenie, ze czynniki te stanowia kontinuum,
ktérego jeden punkt kraficowy zajmuje czynnik somatyczny, a drugi psy-
chiczny. Te dwa wymiary biorg udzial w powstawaniu, przebiegu i leczeniu
kazdego schorzenia dzieciecego, lecz zawsze w réznej propordji i z réznym
nasileniem. Rola czynnikéw psychicznych zmienia sie wraz z wiekiem cho-
rego dziecka. We wezesnych okresach rozwoju czynniki psychiczne wiazg sie
ze sposobem funkcjonowania rodziny, szczegélnie zas z relacjami pomiedzy
matkq a dzieckiem. W pézniejszych fazach, zwlaszcza w okresie dorastania,
wzrasta w przebiegu i leczeniu choroby znaczenie niektérych wymiaréw jego
osobowosci (np. koncepcja siebie, wlasnej choroby i $wiata, samokontrola
itp.), ktére ksztaltuja si¢ przez pryzmat oddzialywari srodowiska.
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