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Wprowadzenie

Kazda choroba o charakterze przewleklym jest zjawiskiem negatywnym
oraz wyjatkowo obciazajacym zaréwno dziecko, jak i cala jego rodzi-
ne. Zaburza ona funkcjonowanie jego organizmu i wplywa na cale zy-
cie mlodego czlowieka oraz jego najblizsze otoczenie (Woynarowska
2010). Natomiast ograniczenia wynikajace z choroby powoduja narasta-
jacy sukcesywnie stres, a takze stawiaja przed dzieckiem i jego rodzing
coraz to nowe problemy do rozwigzania. Pociaga to za soba konieczno$¢
zastosowania przez nich odpowiednich dzialan zaradczych, aby mogli
efektywnie realizowa¢ zadania rozwojowe i zyciowe (Pilecka 2011). To
rodzina jest dla kazdego dziecka pierwszym oraz podstawowym $rodo-
wiskiem Zycia. Powinna mu ona zapewni¢ m.in. poczucie bezpieczen-
stwa i akceptacji, mito§¢ oraz zrozumienie. Jednak warto zaznaczy¢, ze
jej znaczenie wzrasta w przypadku choroby dziecka, gdyz rozwdj jego
mozliwoéci determinowany jest przez warunki srodowiskowe oraz wy-
chowawcze (Antoszewska 2011). W duzym stopniu to wlasnie zasoby,
jakie ma rodzina w sytuacji schorzenia dziecka, maja ogromny wplyw na
jego funkcjonowanie.

Zasoby rodzinne i ich podziat

,Zasoby” to pojecie bardzo szerokie (Borucka i in. 2006), ktére rozumie
si¢ jako wszelkie srodki umozliwiajace zrealizowanie konkretnego zadania.
Moga to by¢ rzeczy materialne oraz symboliczne (Kulesza 2010). Tymcza-
sem Halina Sek i Irena Heszen w mys$l teorii zachowania zasobéw Hobfol-
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energii, ktore albo same s3 wartosciowe dla przezycia, albo shuza jako $rodek do
osiagniecia obiektéw majacych te wlasciwos¢” (2007, s. 146). Jednak badaczki
podkreslaja, ze wielu autoréw utozsamia ten termin z wlaciwosciami, ktére po-
zytywnie oddzialujg na procesy radzenia sobie z wymaganiami, jakie stawia czlo-
wiekowi zycie. Stanowia one dla niego warto$¢, ktéra powinien rozwijaé, utrzy-
mywaciodnawiaé. Autorki stwierdzaja, ze zasobami moga by¢ wszelkie posiadane
przez jednostke przedmioty, dobra materialne, cechy osobiste, wlasciwosci relacji
spolecznych oraz otoczenia spotecznego (Sek, Heszen 2007).

Tymczasem B. Klemenz okresla zasoby jako rezerwe energii oraz korzyst-
nych potencjaléw pomagajacych ludziom w zaspokojeniu ich gléwnych po-
trzeb, w realizowaniu istotnych, osobistych celéw, a takze w pokonywaniu kry-
zysow. Podzielit on zasoby na dwie podstawowe grupy: zasoby osobiste oraz
zasoby zewnetrzne. Wéréd zasobdw osobistych wyréznit cechy fizyczne (wy-
dolnog¢, zdrowie, atrakcyjno$¢) oraz cechy psychiczne (inteligencja i umiejet-
noéci). Tymczasem w obszarze zasobéw zewnetrznych wyodrebnil nastepujace
kategorie: zasoby socjalne (np. pozytywne relacje w rodzinie), zasoby ekolo-
giczne (np. wlasny pokdj) i zasoby ekonomiczne (np. dochéd rodziny) (za: Ku-
lesza 2010). Natomiast Norbert Herriger wyodrebnit dwie kategorie zasoboéw
— zasoby osobiste oraz zasoby $rodowiskowe. Na zasoby osobiste skladajq si¢
przekonania, warto$ci, postawy zyciowe czy style radzenia sobie z napieciem.
Tymczasem do zasobdéw $rodowiskowych autor zaliczyl zasoby relacyjne,
a wsrdd nich - zasoby rodzinne (za: Kulesza 2017).

Wielu autoréw podkresla wysoka warto$¢ diagnostyczna terminu zasoby
w stosunku do rodziny. Zaznaczaja oni, ze w cho¢by najbardziej zaburzonym
srodowisku badZz w zaktéconych relacjach jednostka — srodowisko mozna od-
nalez¢ zasoby, ktore wspomagaja rozwoj czlowieka. To wlasnie na tych zaso-
bach osobistych oraz rodzinnych powinna bazowa¢ praca psychologéw oraz
pedagogéw (Kulesza 2010).

Pojecie ,zasobow rodzinnych” funkcjonuje zaréwno w pedagogice spolecz-
nej, poradnictwie wychowawczym, pracy socjalnej, jak i w diagnozie psychope-
dagogicznej, a Marta Kulesza definiuje je jako ,zespot wszystkich wewnetrznych
i zewnetrznych elementéw srodowiska rodzinnego jednostki sprzyjajacych jej
rozwojowi” (2017, s. 11). Autorka podkresla, ze do elementéw skladowych
zasobow rodzinnych zaliczaja si¢ indywidualne zasoby wszystkich czlonkéw
rodziny, zasoby systemowe i materialne oraz zewnetrzne systemy wsparcia ro-
dziny (Kulesza 2017). Natomiast Beata Maria Nowak uwaza, ze zasoby rodzin-
ne to zbidr wszystkich elementéw sprzyjajacych rozwojowi rodziny, ktérymi
ona dysponuje (wewnetrzne — systemowe i osobowe) oraz tych, do ktérych ma
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dostep (zewnetrzne — spoleczno-$rodowiskowe). Podkresla, ze w literaturze
przedmiotu pojecie to moze by¢ pojmowane jako prezno$¢ oraz empowerment,
ktore w tlumaczeniu polskim utozsamiane jest z procesem zdobywania wiedzy
na temat osobistych potencjaléw i mozliwosci ich wykorzystania w przezwy-
ciezeniu trudnosci (Nowak 2012).

Zdaniem M. Kuleszy zasoby rodzinne mozna podzieli¢ na wewnetrzne
zasoby rodzinne oraz zewnetrzne zasoby rodzinne. Do pierwszej grupy au-
torka zalicza: zasoby indywidualne (np. wyksztalcenie poszczegdlnych czlon-
kow rodziny, stan zdrowia, poczucie kontroli, odporno$¢ na stres), systemowe
(np. tradycje rodzinne, umiejetnoéé rozwigzywania probleméw, struktura ro-
dziny, zaufanie, style wychowania) oraz ekonomiczne (warunki mieszkanio-
we, wyposazenie mieszkania, dochéd rodziny). Natomiast wéréd zewnetrz-
nych zasobéw rodzinnych wyréznia zasoby formalne (realne oraz potencjalne
powiazania ze szkola, policja, organizacjami pozarzadowymi i rzadowymi)
i nieformalne (relacje z dalsza rodzing, przyjaciétmi, sasiadami, grupa réwie-
$niczg, sieci kontaktéw z lokalng spolecznoscia) (Kulesza 2017). Warto za-
znaczy¢, ze termin zasoby rodzinne prezentuje inng perspektywe w obszarze
diagnozy sytuacji, mozliwosci i warunkéw rozwoju dziecka i jego rodziny.
Ukazuje on, ze nie nalezy skupia¢ sie¢ wylacznie na zaburzeniach w zakresie
funkcjonowania danej rodziny, a na jej pozytywach, potencjale oraz zasobach
(Kulesza, Smoliniska-Theiss 2011). Takie ujecie bedzie prezentowane w po-
nizszych rozwazaniach.

Dziecko przewlekle chore

Choroba to zjawisko negatywne, ktérego w pewnym okresie zycia doswiadcza
kazdy czlowiek (Maciarz 2001). Pojecie to odnosi si¢ do wszystkich organi-
zmow zywych i definiowane jest jako ,dynamiczna reakcja organizmu na dziata-
nie czynnikéw chorobotwdérczych (patogennych), ktéra przejawia sie zaburze-
niami we wspéldzialaniu narzadéw i tkanek” (Maciarz 2001, s. 31). Ze wzgledu
na to, ze kazde schorzenie nie jest jedynie zaburzeniem czynnosci organizmu,
lecz czynniki o charakterze psychicznym oraz spotecznym réwniez maja wplyw
na jego etiologie i symptomatologie, jest przedmiotem zainteresowania wielu
reprezentantéw nauk spolecznych (Maciarz 2001). Wskazuja oni, ze czlowiek
chory nie wykazuje cech dobrego samopoczucia fizycznego, psychicznego oraz
spolecznego, a reakcje poszczegdlnych organéw i ukladéw na bodzce ze $rodo-
wiska zewnetrznego i wewnetrznego nie s prawidlowe (Antoszewska 2006).
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Wspolczesnie mozna zauwazy¢ coraz wieksze narastanie zagrozen w odnie-
sieniu do pelnej sprawnosci oraz zdrowia. Duzy problem w tym zakresie sta-
nowia choroby przewlekle (dtugotrwale) (Antoszewska 2006), ktére utozsa-
miane s3 z zaburzeniem trwajacym dluzszy okres, ostabiajacym sprawnos¢ oraz
wydolno$¢ organizmu jednostki. Moze cechowac je postepujacy charakter oraz
niekorzystne rokowania, lecz takze stosunkowo normalny tryb zycia i funkcjo-
nowanie czlowieka, mimo konkretnych nieprawidlowosci w jego sferze psy-
chicznej oraz fizycznej. Jednak ma ona znaczacy wplyw na osobe chora, a takze
jego otoczenie (Ole$ 2010). Warto zaznaczyé, ze choroby przewlekle dotyka-
ja przede wszystkim oséb dorostych, ale coraz czesciej takze dzieci (Pilecka,
Stachel 2011). W Polsce w wieku szkolnym ich odsetek wynosi ok. 20-30%
(Duda 2016). Cecha charakterystyczna choroby przewleklej jest diugi okres
trwania. Dziecko, ktére zostalo nig dotkniete, wymaga opieki medycznej oraz
zastosowania odpowiednich dzialan wychowawczych przez wiele miesiecy czy
lat, a niektdre z nich mogg trwa¢ przez cale zycie (Maciarz 1996). Jednak po-
szczegOlne schorzenia sa determinowane przez rézne czynniki i moga wystapi¢
w réznym czasie, a takze odmiennie oddziatywa¢ na funkcjonowanie dziecka
(Antoszewska 2011).

Swoista role w zachowaniu dzieci przewlekle chorych odgrywa lgk, ktory
uznawany jest za determinante jako$ci zycia oraz sposobéw radzenia sobie
z dolegliwo$ciami wynikajacymi ze schorzenia (Pilecka, Stachel 2011). Dzieci
moga bac si¢ przede wszystkim bdlu, skutkéw choroby, rozlaki z najblizszymi,
nowego $rodowiska, braku akcepciji ze strony otoczenia (Stawecka 2014), za-
biegow, ktérym sa poddawane, czy przyszlosci. Nalezy zaznaczy¢, ze intensyw-
nos$¢ odczuwanego leku jest uzalezniona od tego, w jaki sposéb dziecko chore
postrzega wlasna osobe (Jundzill, Pawlowska 2010), a takze od dotychczaso-
wych doswiadczen traumatycznych dziecka, wlasciwosci neurofizjologicznych
oraz wrodzonej lekliwosci (Pilecka 2002).

W przebiegu wielu schorzen u dzieci pojawia si¢ réwniez bol. Kiedy trwa
on zbyt dlugo, moze negatywnie oddzialywa¢ na ich odpornos¢ i rownowage
emocjonalng (Maciarz 2001). Biorac pod uwage fakt, ze sfera emocjonalna nie
jest jeszcze u dziecka w pelni uksztaltowana, radzi sobie ono z bélem duzo go-
rzej niz czlowiek dorosly, a wina za swoje cierpienie obciaza lekarzy i zabiegi,
ktérym jest poddawane (Jundzilt, Pawtowska 2010). Ponadto odczucia bélo-
we maja charakter indywidualny i determinowane sa przez swoista wrazliwos¢
kazdego dziecka na bdl, jego wczeéniejsze doswiadczenia z nim zwigzane, od-
porno$¢ nerwowa oraz emocjonalng, wiedze na temat przyczyn i skutkéw bolu,
czynniki natury psychospolecznej i kulturowej, jego sytuacje psychospoleczna,
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wsparcie ze strony najblizszych (Maciarz 2001). Czesto bdl przyczynia sie do
pojawienia sie¢ u dziecka mieszanych standw uczuciowych, w ktérych naprze-
miennie wystepuje poczucie krzywdy i bezradno$ci badz rozdraznienie i agre-
sja (Formariski 1998).

Warto podkreslié, ze dzieci przewlekle chore s nieustannie narazone na ne-
gatywne skutki o charakterze biopsychospolecznym, ktére determinowane s
przez schorzenia, do ktérych naleza: nasilajace lub utrzymujace sie objawy cho-
roby, bolesne oraz meczace zabiegi medyczne, powtarzajace si¢ ataki choroby,
rozstanie z najblizszymi i réwie$nikami. W efekcie moga pojawi¢ si¢ u nich za-
burzenia w rozwoju fizycznym, psychicznym, emocjonalnym czy spotecznym
(Stawecka 2014).

Sprawnos¢ ruchowa ma istotne znaczenie w rozwoju dzieci, jednak wigkszog¢é
schorzen o dlugotrwalym charakterze przyczynia si¢ do jej obnizenia (Wielgosz
1999). W nastepstwie choroby przewleklej dzieci szybciej ulegaja wyczerpaniu
oraz zmeczeniu, w wyniku czego ich ruchy sa mniej precyzyjne, powolne, mniej
zharmonizowane. Ponadto w przypadku niektorych schorzen konieczne jest
ograniczenie aktywno$ci fizycznej (Bakon, Siedlecka 2005), co nie wptywa ko-
rzystnie na ich rozwdj fizyczny. Warto podkresli¢, ze prawie wszystkie choroby
przewlekle oddzialuja negatywnie na te sfer¢ rozwoju. Przede wszystkim odnosi
sie to do dzieci najmlodszych, gdyz schorzenie op6znia badz w istotnym stopniu
utrudnia im nauke poszczegoélnych sprawnosci ruchowych, ktore sa konieczne
do prawidlowego funkcjonowania fizycznego (Stawecka 2014). Wsréd zabu-
rzen w zakresie rozwoju fizycznego dzieci nalezy wyrdzni¢ m.in.: nieosigganie
wyznaczonych norm dotyczacych wagi i wzrostu dziecka w danym wieku, osla-
bienie rozwoju ruchowego w obrebie duzej motoryki, obnizenie odpornosci na
czynniki o charakterze patogennym (Maciarz 2001).

Jednak najbardziej narazona na niekorzystne do$wiadczenia jest sfera emo-
cjonalna dziecka przewlekle chorego (Maciarz 1996), ktéremu czesto towarzy-
sz3 emocje o zmiennym nasileniu oraz tresci. Lacza sie one najczesciej z do-
legliwo$ciami somatycznymi, procesem leczenia, ewentualnymi nastepstwami
dla funkcjonowania lub reakcjami spolecznymi. Moga one wystapi¢ na sku-
tek zlego samopoczucia, bélu, zmiany wygladu czy ataku choroby (Stawecka
2014). Warto zaznaczy¢, ze choroba przewlekla jako podloze przykrych prze-
zy¢, oddzialuje czesto w sposob niekorzystny takze na strukture osobowosci
dziecka (Pecyna 1999), zaburza jego poczucie bezpieczeristwa, przyczynia sie
do pojawienia leku czy smutku, obniza poczucie wlasnej wartoéci, podobnie
jak samoocene pacjenta, co doprowadza do zwigkszenia niecheci do nawiazy-
wania relacji z réwiesnikami (Surowiec 2014, 2015).
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Choroba przewlekla wplywa takze negatywnie na rozwdj intelektualny
dziecka, co wiaze si¢ z czynnikami natury psychicznej i organicznej. W wyniku
niektdérych schorzen moze doj$¢ u niego do uszkodzenia struktur mézgowych,
ktore w konsekwencji moga doprowadzi¢ do zaburzen jego proceséw percep-
cyjnych, jak réwniez obnizenia jego sprawnosci intelektualnej (Maciarz 1996).
W przypadku mlodszych dzieci na rozwdj intelektualny w sposéb niekorzystny
wplywa przede wszystkim izolacja od $rodowiska spolecznego oraz fizycznego,
przez co nie nabywaja one nowych do$wiadczer (Stawecka 2014).

Przewlekle schorzenie jako specyficzna kategoria sytuacji trudnej jest czyn-
nikiem ryzyka zaburzajacym zachowanie dziecka. Zmiany wjego postepowaniu
sa wyrazem obrony przed wplywem niejasnych dla niego do$wiadczen ze stro-
ny wlasnego organizmu i Srodowiska, ktére wywoluje u niego poczucie zagro-
zenia (Pilecka 2011). Nalezy zaznaczy¢, ze wigkszo$¢ dzieci dotknietych dlu-
gotrwala choroba na skutek obnizonej sprawnosci psychoruchowej w wyniku
schorzenia i towarzyszacym mu trudno$ciom, przejawia zaburzenia w rozwoju
i przystosowaniu spolecznym (Stawecka 2014). Przyczynia¢ si¢ do tego moze
nadopiekuriczos$¢ rodzicéw, w zwiazku z czym dziecko ma trudnosci z unieza-
leznieniem si¢ od nich, co w negatywnie oddzialuje na poczucie ich skuteczno-
$ci. Ponadto w wyniku czestych hospitalizacji badz pogorszenia samopoczucia
ma ono ograniczony kontakt z réwieénikami (Pilecka, Stachel 2011), co ma
niekorzystny wplyw na jego umiejetnos¢ nawiazywania i utrzymania relacji
z innymi. Sama choroba oraz proces leczenia powoduja, ze dziecko chore ma
trudnosci w realizowaniu roli ucznia (Surowiec 2014, 2015), a takze roli syna,
corki czy kolegi. Jednak zaczyna ono wypelnia¢ nowa role — role chorego, ktéra
zwigzana jest z konieczno$cia przestrzegania zakazéw i nakazow leczniczych.
Rola ta (w przeciwienistwie do pelnionych wczesniej) oddzialuje niekorzyst-
nie na wszystkie sfery funkcjonowania dziecka (Jundzill, Pawtowska 2010),
a takze przyczynia si¢ do regresu jego aktywnosci. Jednak warto podkresli¢, ze
w wigkszosci przypadkéw stopien tych ograniczen nie jest adekwatny do wska-
zat zdrowotnych (Maciarz 1992).

Funkcjonowanie dziecka przewlekle chorego w $rodowisku rodzinnym

Spoleczne funkcjonowanie dziecka przewlekle chorego moze by¢ utrudnione
przez rézne napotkane przez nie trudnosci, ktére wiaza si¢ z negatywnymi re-
akcjami $rodowiska spolecznego, np. pigtnowaniem, stereotypami czy niepoza-
danymi postawami. Ponadto w wielu przypadkach ma ono ograniczone moz-
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liwosci w zakresie nawiazywania relacji ze zdrowymi réwiesnikami, ukazaniem
swoich zalet oraz umiejetnosci. Jednak warto zaznaczy¢, ze kazde schorzenie
wplywa na polozenie zyciowe dziecka i odgrywane przez nie role w inny spo-
s6b (Antoszewska 2011), choé kazde z nich zaburza funkcjonowanie jego orga-
nizmu i oddzialuje na Zycie zaréwno dziecka, jak i jego najblizszego otoczenia
(Woynarowska 2010).

Choroba przewlekla najczesciej utozsamiana jest ze stresorem, ktory prze-
ksztalca dotychczasowa sytuacje dziecka i jego rodziny, przyczyniajac sie do
pojawienia sie w ich zyciu wielu ograniczen i wymagan, jakim wspélnie musza
sprosta¢ (Pilecka 2002). Powoduje ona dezorganizacje zycia calej rodziny, a re-
lacje pomiedzy poszczegdlnymi jej czlonkami ulegaja zmianie. Dziecko chore
zaczyna znajdowac si¢ w centrum zainteresowania, a jego potrzeby wysuwaja
sie na pierwszy plan ( Jundzilt, Pawlowska 2010).

Rodzice czesto staraja sie uzyska¢ jak najwiecej informacji na temat choro-
by, jej leczenia oraz rehabilitacji, aby méc je skutecznie wykorzysta¢ dla dobra
swojego dziecka. Chca stworzy¢ mu korzystne warunki, aby wpiera¢ jego roz-
woj w zakresie fizycznym, psychicznym oraz spolecznym, a takze wspomaga¢
jego proces leczenia (Antoszewska 2011). Ponadto od tego zalezy wykreowanie
prawidlowej postawy rodzicéw wobec dziecka chorego, w ktérej zdaja sobie oni
sprawe ze schorzenia, a ich wymagania wzgledem dziecka s3 dostosowane do ich
mozliwosci. Otaczaja je odpowiednig opieka, pomagaja w pokonywaniu trudno-
$ci, a takze nie izoluja jego od otoczenia. Jednak w wielu przypadkach przejawiaja
postawe nadopiekunczosci, w ktorej rodzice nadmiernie skupiaja si¢ na swoim
dziecku (Matyjas 2008), ograniczaja jego aktywno$é, wykonujac za nie nawet
te czynnodci, ktore jest w stanie samo wykona¢. Czesto nie zgadzaja si¢ na jego
kontakty z kolezankami i kolegami, cho¢ nie ma ku temu przeciwwskazan zdro-
wotnych. W takiej sytuacji rodzice koncentruja si¢ przede wszystkim na zdrowiu
dziecka, nie dostrzegajac jego potrzeb psychospolecznych (Maciarz 1996).

Jednak to wlasnie postepowanie opiekuniczo-wychowawcze rodzicéw od-
grywa bardzo istotna role w procesie leczenia oraz powrocie do zdrowia dziec-
ka przewlekle chorego. Oni, pelniac opieke nad swoim dzieckiem, s3 odpowie-
dzialni za przestrzeganie wskazan lekarzy, jak réwniez czuwaja, by ich dziecko
stosowalo sie do zaleconych ograniczen, unikalo sytuacji badz czynnikéw,
ktére moga nasili¢ jego dolegliwosci. To do obowiazkéw rodzicéw nalezy za-
bezpieczenie wlasciwych warunkéw dla jego rozwoju oraz rehabilitacji, a takze
odpowiednie zorganizowanie mu czasu na odpoczynek i aktywnos¢. Z tych po-
woddw mozna powiedziel, ze zardbwno matka, jak i ojciec pelnia funkcje tera-
peutyczna w stosunku do swojego dziecka (Maciarz 2006).
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Wyrazem opieki rodziny nad dzieckiem chorym jest tworzenie atmosfery
milo$ci, zapewnienie poczucia bezpieczenstwa, wypelnianie w domu czyn-
nosci o charakterze usprawniajacym zaleconych przez lekarza, stosowanie sie
do terminéw wizyt kontrolnych, pobytéw w szpitalu, zabiegéw badz leczenia
w sanatorium (Gloksin 1979). Warto zaznaczyg, ze bliskos¢ drugiej osoby dla
chorego dziecka ma bardzo wazne znaczenie, ma na nie uspokajajacy wplyw,
a takze daje mu wsparcie w nietatwych dla niego chwilach. Dzielenie trosk oraz
radosci zaréwno z rodzicami, jak i z rodzenistwem oddzialtuje korzystnie na caly
rodzine, poniewaz przyczynia si¢ do scementowania wiezi pomiedzy jej po-
szczegdlnymi czlonkami oraz pomaga w pelni realizowac ich potrzeby. W takiej
wlasnie rodzinie chore dziecko ma szanse na urzeczywistnienie swoich marzen,
dzigki ktérym pomimo cierpiert moze ono cieszy¢ si¢ kazdym dniem (Jundzitl,
Pawltowska 2010).

Znaczenie zasobdéw rodzinnych dla funkcjonowania dziecka przewlekle
chorego

Rodzina jest grupa spoleczng, ktéra dla kazdego dziecka stanowi podstawowe
miejsce rozwoju (Malina 2011). To ona jako jego naturalne $rodowisko zycia
(Izdebska 1996) ma najwiekszy wplyw na jego zachowanie, postawe w stosun-
ku do innych ludzi, normy i wzory postepowania, $wiat wartoéci (Maciaszkowa
1991), a takze kreuje jego osobowo$¢, wyznacza losy (Izdebska 1996). Z tego
powodu szczegdlne znaczenie dla funkcjonowania dziecka przewlekle chorego
maja zasoby rodzinne, ktore stanowia wszelkie wewnetrzne oraz zewnetrzne
elementy $rodowiska rodzinnego danego cztowieka, ktére stuza jego rozwojo-
wi (Kulesza, Smoliriska-Theiss 2011). Czesto pozwalaja na zmiane postrzega-
nia danego problemu, a takze sprzyjaja jego rozwiazaniu (Kulesza 2015). Do
najbardziej znaczacych nalezy zaliczy¢ wiezi rodzinne, styl wychowania rodzi-
céw oraz klimat rodziny (Kulesza 2017), a takze wsparcie ze strony poszcze-
gblnych cztonkéw rodziny, ktére najczesciej zaliczane jest do zasobow spolecz-
nych (Sek, Heszen 2007).

Na poczatku warto podkresli¢, ze wychowanie dziecka przewlekle chorego
to bezsprzecznie olbrzymie wyzwanie dla jego rodzicow, ktorzy niejednokrot-
nie musza rezygnowac ze swojej pracy zawodowej, organizowaé mu indywidu-
alna edukacje w domu czy ponosi¢ duze koszty wiazace si¢ z jego pielegnacja.
W literaturze przedmiotu wyrdznia sie trzy style wychowania: liberalny, de-
mokratyczny i autokratyczny (Malina 2011). Jednak Klaus Alfred Schneewind
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wskazuje, ze dla rozwoju dziecka najbardziej pozadany jest ten, ktory opiera
sie na silnej emocjonalnej wiezi z matka badZ ojcem, zrozumiatych zasadach
oraz stwarzaniu wyzwan odpowiednich do jego wieku i mozliwosci (za: Ku-
lesza 2017). Istotne znaczenie ma nie tylko sam styl wychowania, lecz takze
satysfakcja, ktéra rodzice odczuwaja w zwiazku z tym, ze s3 rodzicami (Malina
2011).

Dla funkcjonowania dziecka przewlekle chorego wazne s3 takze postawy
rodzicielskie, ktore okreslaja stosunek emocjonalny rodzicéw do ich corki czy
syna. Ich charakter moze utrudnia¢ badz stuzy¢ jego prawidtowemu rozwojowi
(Malina 2011). Schorzenie dziecka moze wyzwoli¢ w rodzicach nieprawidto-
we postawy, do ktorych nalezg: postawa nadopiekuncza, postawa unikania, po-
stawa nadmiernie wymagajaca i postawa odrzucenia. Kazda z nich oddziatuje
w sposob negatywny na postepowanie opiekunczo-wychowawcze rodzicéw
wzgledem dziecka, co w efekcie doprowadza do zaburzen w jego funkcjono-
waniu (Matyjas 2008). Poza tym w sytuacji, kiedy matka i ojciec nie dopasu-
ja swojego nastawienia oraz zachowania do jego mozliwosci rozwojowych, to
nie stworza mu wlasciwych warunkéw psychospolecznych do prawidlowego
rozwoju (Malina 2011). Z tego powodu wazne jest, aby rodzice przyjeli pra-
widlowa postawe wobec dziecka chorego, taka jak: postawa akceptacji, wspol-
dzialania z dzieckiem, rozumnej swobody i uznania jego praw. Powinna ona
charakteryzowa¢ si¢ dostosowaniem wymagan do jego mozliwosci, wsparciem
w pokonywaniu trudnosci, a takze otoczeniem wlasciwg opieka. Jednak wy-
tworzenie takiej prawidlowej postawy w duzej mierze zalezy od informacji na
temat choroby, zaangazowania rodzicéw w leczenie dziecka, znajomosci po-
trzeb dziecka (Matyjas 2008), jak réwniez postrzegania choroby przez matke
i ojca, ktéra moze by¢ uwazana za krzywde, zagrozenie badz wyzwanie. Postrze-
ganie choroby jako krzywdy wiaze sie z odczuwaniem przez rodzicéw wielu ne-
gatywnych uczu¢ (poczucia niesprawiedliwosci, wstydu, zlosci), uzalaniem sig
nad wlasnym losem czy poczuciem porazki zyciowej. Tymczasem postrzeganie
schorzenia jako zagrozenia to przede wszystkim doswiadczanie nieustannego
napigcia ilgku, a nawet najdrobniejsze pogorszenie si¢ samopoczucia u dziecka
wyzwala w nich panike. Czesto w takiej sytuacji rodzice narzucaja mu przesad-
ne ograniczenia. Natomiast choroba dziecka uwazana przez rodzicéw za wy-
zwanie zazwyczaj dziala na nich motywujaco, a takze stymuluje do podejmo-
wania wysilkow oraz radzenia sobie z trudno$ciami. W tym przypadku tworza
oni dla dziecka warunki, ktére wspomagaja jego rozwoj i wplywaja korzystnie
na jego funkcjonowanie w wymiarze psychicznym, fizycznym i spolecznym
(Antoszewska 2011).



146 Karolina Wisniewska

Nalezy podkresli¢, ze warunki zycia dziecka chorego w rodzinie, jak réwniez
panujacy w niej klimat, moga wzmagac ryzyko pojawienia sie u niego trudnosci
o charakterze emocjonalnym i edukacyjnym badz chroni¢ przed ich wystapie-
niem. Wéréd czynnikéw ryzyka nalezy wyréznic¢ przede wszystkim: dysfunk-
cjonalnos¢ rodziny, ubdstwo, problemy psychologiczne matki oraz jej niskie
wyksztalcenie (Woynarowska 2010). Do tej grupy mozna zaliczy¢ takze status
socjoekonomiczny rodziny, ktéry determinuje przebieg rozwoju dziecka cho-
rego zazwyczaj w spos6b posredni (Pilecka, Stachel 2011).

Dziecko jest w stanie wypracowac wlasciwe sposoby radzenia sobie z choro-
ba, a wéwczas jego dalsze zycie moze by¢ pelne satysfakeji i sensu. Jednak w tej
sytuacji pojawia si¢ potrzeba wsparcia ze strony najblizszych, ktérzy pomoga
mu w realizacji planéw, a takze w ksztaltowaniu dojrzalej i zréwnowazonej
osobowosci (Antoszewska 2011). Wsparcie, jakie dziecko uzyskuje ze strony
rodzicéw, stuzy jego lepszemu funkcjonowaniu oraz w znaczacy sposéb od-
dziatuje na stan jego zdrowia. Jednak musi by¢ ono dopasowane do oczekiwan
dziecka przewlekle chorego, poniewaz w przeciwnym wypadku moze stanowi¢
dla niego dodatkowe obciazenie (Borucka, Okulicz-Kozaryn 2006). Jak podaja
H. Sek i I. Heszen, w sytuacji silnego stresu (np. choroby) wsparcie dziata jak
bufor wzgledem zagrozenia dzigki temu, ze obniza istniejace napiecie, a takze
pozwala na pokonanie trudnosci i oslabia jego negatywne konsekwencje (Sek,
Heszen 2007).

klimat

rodziny
wsparcie
ze strony innych
cztonkéw
rodziny

styl
wychowania

wiezi DZIECKO postawy
rodzinne CHORE rodzicielskie

Rysunek 1. Zasoby rodzinne wplywajace na funkcjonowanie dziecka
przewlekle chorego

Zrédlo: opracowanie wilasne.
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Podsumowanie

Choroba przewlekla zmienia codzienno$¢ kazdego dziecka, a takze jego naj-
blizszego otoczenia. Wymaga dostosowania si¢ do procesu leczenia i jego wa-
runkéw. Ponadto jest ona wyzwaniem, ktére wiaze sie z poszukiwaniem i wy-
pracowaniem strategii radzenia sobie z ni (Jachimczak 2011). Jednak nie jest
mozliwe usuniecie wszystkich czynnikéw o charakterze stresogennym wyste-
pujacych podczas choroby dziecka. Natomiast wyeksponowanie rodzinnych
zasobow ulatwia przelamanie szkodliwych mechanizméw, np. poczucie wy-
uczonej bezradno$ci. Ponadto jak wskazuje B. Klemenz, efektywne kompenso-
wanie deficytéw srodowiskowych i osobistych w zyciu cztowieka, takze dziec-
ka chorego, moze zachodzi¢ jedynie dzigki zasobom, jakie posiada rodzina lub
jednostka (za: Kulesza, Smoliriska-Theiss 2011). Przy czym wykorzystywanie
przez rodzing jej zasobow ulatwia jej radzenie sobie z kryzysami, do ktérych
nalezy takze zaliczy¢ chorobe. Ponadto chroni ja przed doswiadczeniem kryzy-
su wieloproblemowego (Nowak 2012).
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STRESZCZENIE

Choroba przewlekla jest zjawiskiem negatywnym i obciazajacym dla dziecka oraz ca-
lego jego najblizszego otoczenia. Zmienia codzienno$¢ pacjenta i jego rodziny, wyma-
ga dostosowania sie do procesu leczenia i jego warunkéw. Powoduje u dziecka stale
narastajacy stres, a takze stawia nowe wymagania, ktérym musi ono sprostaé. W takiej
sytuacji to rodzina powinna zapewni¢ mu poczucie bezpieczeristwa, zrozumienie, mi-
los¢iakeeptacje, jak réwniez okazaé niezbedne wsparcie. Czesto mozliwe jest to dzieki
posiadanym przez rodzine zasobom. W wielu przypadkach ufatwiajg one radzenie so-
bie jej z kryzysami, do ktérych mozna zaliczy¢ réwniez chorobe. Celem artykutu jest
ukazanie znaczenia zasobdw, jakimi dysponuje rodzina, dla funkcjonowania dziecka
przewlekle chorego.

SEOWA KLUCZOWE: choroba przewlekla, dziecko przewlekle chore, zasoby, zasoby
rodzinne, funkcjonowanie dziecka przewlekle chorego

SUMMARY

Chronic disease is a negative and burdensome phenomenon for child and his entire
immediate environment. It changes their daily life and requires adaptation to the
treatment process and its conditions. It causes constantly increasing stress for child,
and also sets new requirements that must cope with. In this situation, the family should
provide child with a sense of security, understanding, love and acceptance, and show
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him the necessary support. It is often possible thanks to resources that family have.
In many cases, they make it easier to cope with crises, which can also include illness.
The aim of the article is to show the importance of family resources for functioning of

chronically ill child.

KEYWORDS: chronic disease, chronically ill child, resources, family resources,
functioning of chronically ill child
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