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SYTUACJA, PRZEZYCIA ORAZ POTRZEBY
ZDROWEGO RODZENSTWA W RODZINACH
Z DZIECKIEM PRZEWLEKLE CHORYM

Streszczenie

Niniejszy artykut podejmuje dos¢ rzadko poruszany w literaturze temat, jakim
jest sytuacja zyciowa, przezycia oraz potrzeby u rodzeristwa dzieci, u ktérych
zdiagnozowano chorobg przewlekla.

Opisano definicyjne ujecie podejscia do choroby przewlektej, w szczegdlny
sposdb opierajac si¢ na terminologii w ujeciu potocznym, medycznym, psycho-
logicznym oraz socjologicznym. Ponadto poruszona zostata tematyka sytuacji
oraz przezy¢, jakich dos$wiadcza rodzina, w ktérej pojawia si¢ choroba prze-
wlekta jednego z cztonkéw, ze szczegdlnym uwzglednieniem rodzeristwa dzieci
chorych. Znaczng cz¢$¢ artykutu zajmujg zagadnienia dotyczace potrzeb sidstr
i braci dzieci cierpiacych na dtugotrwate, powazne schorzenia somatyczne.

W konkluzji autorka podkresla role rodzicéw w ksztattowaniu prawidtowych
wzoréw radzenia sobie w sytuacjach trudnych, ksztaltowania samooceny oraz
zaspokajania potrzeb swoich dzieci, zaréwno tych chorych jak i ich rodzedstwa.

Stowa kluczowe: choroba przewlekla, potrzeby, rodzina, rodzefistwo

Wprowadzenie

Zagadnienia dotyczace sytuacji, przezy¢ oraz potrzeb cztonkéw rodzin, w ktérych
obecna jest przewlekla choroba somatyczna, sa niezwykle delikatna, ale i ze wzgle-
du na swoja specyfike trudng dziedzina. Wiadomym jest, iz choroba przewlekta
w rodzinie dotyka w szczegdlny sposéb nie tylko cierpiacg osobe, ale takze pozosta-
tych cztonkéw rodziny.
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Niniejszy artykut traktuje o sytuacji, przezyciach, a takze potrzebach, jakie od-
czuwaja zdrowe siostry i bracia dzieci przewlekle chorych. Nie ulega watpliwosci,
ze sytuacja w rodzinach, w ktérych pojawita si¢ choroba przewlekla jednego z jej
cztonkéw, jest odmienna i wymaga specyficznego funkcjonowania i adaptacji. Po-
nadto, dlugotrwata dysfunkcja somatyczna generuje specyficzne przezycia, niekiedy
bardzo obcigzajace. Dodatkowo warto nadmienié, iz rodzeristwo dzieci cierpiacych
z powodu dlugotrwatych dysfunkcji somatycznych, szczegélnie tych zagrazajacych
zyciu, podobnie jak kazde inne dzieci, ma swoje potrzeby, ktérych zaspokojenie
wymaga uwagi i dzialania dorostych.

Choroba wyzwala szereg trudnosci i konsekwencji, ktére wymagaja szczegélne-
go dostrzezenia i pomocy, zaréwno tej logicznej, ale takze opierajacej si¢ na wspie-
raniu emocjonalnym. Zagadnienie to zdaje si¢ by¢ wazne w rozwazaniach zaréwno
natury naukowej, jak i praktycznej.

Choroba przewlekta — ujecie definicyjne i jej nastgpstwa

Mimo oczywistych osiagnie¢ nauki i nieustannie postgpujacego rozwoju galtezi me-
dycyny, w dalszym ciagu cztowiek nie moze catkowicie poradzi¢ sobie z zagroze-
niami zdrowia, a co za tym idzie, nie jest w stanie skutecznie zlikwidowa¢ choréb
n¢kajacych ludzkos¢ (Lipiniska-Loks, 2012).

Réznorodne choroby towarzysza cztowiekowi od zarania dziejéw. W dawnych
czasach ludzie cierpieli z powodu dolegliwosci somatycznych, poddawali si¢ roz-
maitym formom leczenia i terapii, a niekiedy nawet w konsekwencji powaznego
wyniszczenia organizmu umierali. Co cieckawe, w starozytnosci osoby powaznie
cierpiace z powodu dysfunkcji somatycznych oraz starsze byly oddalane na margi-
nes zycia spoleczeristwa. Co wigcej, choroba wedtug tamtejszych wierzen byta kara
zsylang na czlowieka przez bogéw. Dopiero cywilizacja chrzescijafiska i jej wartosci
dokonaly przelomu w podejsciu do cierpienia. Skutkowalo to zainteresowaniem
i ,pomoca blizniemu”, a szczegdlnie osobom chorym bedacym w potrzebie (http://
www.wiecjestem.us.edu.pl/opieka-paliatywna-i-hospicyjna-czlowiek-w-obliczu-
nieuleczalnej-choroby-czesc-i, dostep: dn. 03.11.2019). Na poczatku XX wieku,
najczesciej wystgpujacymi powaznymi, nieuleczalnymi chorobami byly zwykle
prowadzace do zgonéw cigzkie przypadku grypy, tyfusu czy gruzlicy (Jachimczak,
2011). Choroby te n¢kaly ludzi przez wiele wiekéw, ograniczajac mozliwosci roz-
woju i edukacji.

W literaturze, zwlaszcza medycznej, dostgpnych jest wiele opracowan dotycza-
cych choroby przewlektej i funkcjonowania oséb dotknigtych powaznymi schorze-
niami somatycznymi. Jednak z uwagi na wielowymiarowo$¢, zmiennos¢ rokowar,
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przebiegu i znaczng zlozono$¢ probleméw zdrowia nie ustalono jednej, uniwersal-
nej definicji choroby (Lipifiska-Loks, 2012).

Chorobg oraz jej skutki mozna ujmowa¢ w réznym rozumieniu, migdzy innymi:
potocznym, biologiczno-medycznym, psychologicznym, ale takze socjologicznym.
Kazde z tych podejs¢ prowadzi do naukowej refleksji, a takze dziatan prakeycznych,
ktére ukierunkowane sa na oddzialywanie pomocowe, majace na celu poprawe ja-
kosci zycia i funkcjonowania cierpiacych oséb.

Zrédha encyklopedyczne okreslaja chorobe jako dynamiczng reakcje organizmu
na dziatanie czynnikéw chorobotwérczych, ktéra objawia si¢ utrudnionym funk-
cjonowaniem i wspétdziataniem narzadéw i tkanek (Maciarz, 1996, za: Lipiniska-
_Loks, 2012).

Potocznie choroba oznacza ogdlny zty stan zdrowia fizycznego, psychicznego,
ktéremu towarzyszy takze koniecznos¢ specjalistycznej pomocy farmakologicznej,
lekarskiej, psychologicznej czy tez spolecznej (Luczak, 2003, za: Lipinska-Loks,
2012). Kojarzona jest wprost z dysfunkcja organizmu, uniemozliwiajaca realizacje
zadani zycia codziennego i pelnego uczestnictwa w zyciu spotecznym.

W rozumieniu biologicznym, uwaga oraz oddzialywanie ukierunkowane jest na
fizjologiczna strong przebiegu oraz konsekwencji choroby. W tym ujeciu istnieja
rézne sposoby klasyfikacji choréb, zaréwno w medycynie, jak i dziedzinach nauk
spofecznych, m.in. choroby moga by¢ okreslane ze wzgledu na przyczyng, sposéb
przenoszenia, i tak dla przyktadu sg to choroby zakazne lub niezakazne, ale takze na
zajecie okreslonych uktadéw lub narzadéw, takie jak np. choroby uktadu krazenia
(Topér-Madry, 2011).

Jednym z najczesciej uzywanych systeméw klasyfikacji choroby jest podziat na
kategorie: choroby ostre i choroby przewlekte. Termin ,ostre” (fac. acutus) zostat
zastosowany do stanéw chorobowych ocenianych wedtug trzech parametréw, mia-
nowicie: krétkiego okresu trwania choroby, szybkiego poczatku oraz znacznego na-
silenia objawéw chorobowych.

W przeciwieristwie do powyzszego, bedace tematem niniejszego artykutu cho-
roby przewlekte (fac. chronicus, oznaczajacy ciagly lub staly) sa chorobami, ktére
z reguly maja dlugi czas trwania, powolny poczatek, ale takze mniejsze nasilenie
objawéw chorobowych (Topér-Madry, 2011).

Dodatkowo, w omawianym ujeciu biologicznym nalezy okresli¢, iz choroby
przewlekle charakteryzujg si¢ przede wszystkim:

e czasem trwania od co najmniej czterech tygodniu (Maciarz, 2003, za: Olszew-

ski, Parys, 2016);

e lagodniejszym przebiegiem,
¢ nicodwracalno$cig zmian patologicznych, a co za tym idzie, choroby przewlekle
mogg prowadzi¢ do kalectwa i znacznych zmian w narzadach oraz tkankach;
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o koniecznos¢ dlugotrwalej opieki medycznej o odpowiednio przygotowanej
i prowadzonej rehabilitacji (Pilecka, 2002; Maciarz, 2003 za: Olszewski, Parys,
2016).

Warto réwniez nadmienié, iz choroby przewlekle sa czgsta przyczyna zgondw,
ktére nastgpuja wezesniej niz u oséb niedotknietych schorzeniem, ale takze weze-
$niej niz w typowym wieku zycia.

W troch¢ odmienny sposéb odbywato si¢ bedzie dokonywanie charaktery-
styki choréb przewlektych u dzieci. W tym przypadku okreslanie choroby prze-
wlektej nie jest fatwym zadaniem, opiera si¢ czgsto na opisach choréb obecnych
juz od narodzin, takich jak choroby genetyczne, metaboliczne czy powazne wady
rozwojowe (Bohdan, 2012). Dodatkowo do tych choréb dotacza si¢ schorzenia
wynikajace z nieprawidlowego przebiegu porodu, urazéw okotoporodowych, nie-
dotlenienia czy choroby matki oraz jej leczenia. Inne schorzenia beda dotyczyty
trwatych uszkodzent wywotanych nieprzewidywalnymi zdarzeniami, wypadkami,
urazami, zatruciami czy dzialaniem innych czynnikéw zewngtrznych (Bohdan,
2012).

Choroby przewlekte w holistycznym ujeciu, w zwiazku z licznymi obciazeniami
calego organizmu, wiaza si¢ z trudnosciami nie tylko fizjologicznymi, ale takze
natury psychicznej, co z kolei moze mie¢ réznorodny, pozytywny lub negatywny
wplyw na przebieg choroby, radzenie sobie z trudnosciami, ale i rokowania.

W ujeciu psychologicznym choroba wiaze si¢ z licznymi konsekwencjami i ogra-
niczeniami, ale takze silnym poczuciem dyskomfortu.

Wsréd nich mozna wyréznié takie nastgpstwa jak:

o koncentracja na zaspokajaniu potrzeb podstawowych, takich jak: jedzenie, pi-

cie, ale takze poczucie bezpieczeristwa, akceptacji i mitosci;

poczucie braku wptywu na zdarzenia i brak kontroli;

poczucie wstydu, poczucie ,,bycia innym”;

utrata perspektywy zyciowej i nadziei na zmiang;

poczucie zagrozenia, lek, smutek;

ograniczenie kontaktu ze §wiatem zewngtrznym, symulagji przy dlugotrwatym
odizolowaniu od spofeczenistwa;

koncentracja nad aktualng sytuacja, bycie ,,tu i teraz”;
e nieche¢é do planowania i myslenia o przyszlosci (Tanajewska, Naprawa, Stawska,

2014).

W ujeciu socjologicznym choroba przewlekta bedzie oznaczata przyjecie no-
wej roli i odnalezienie si¢ w innej sytuacji zyciowej dla osoby cierpiacej z powodu
dysfunkcji somatycznej. Bedzie dotyczyla takze koniecznosci odnalezienia si¢ w in-
nych przestrzeniach zyciowych, w tym szpitalnych, a niekiedy nawet zawieranie
nowych znajomosci i budowanie odmiennych relacji spotecznych.
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Powazne schorzenie somatyczne jest niewatpliwie silnie obciazajace dla kazde-
go czlowieka i generuje szereg trudnosci. Jak twierdza Pilecka i Pilecki (1992, za:
Lipiriska-Loks, 2012), dysfunkcja somatyczna wyznacza cztowiekowi odmienng
pozycj¢ w spoleczefistwie, stawia nowe wyzwania, uruchamia odmienne reakcje
indywidualne i spoleczne oraz wymaga odnalezienia si¢ w dotad nieodstgpnych
instytucjach.

Sytuacja oraz przezycia rodziny i rodzenistwa dzieci przewlekle

chorych

Stowo rodzina ma korzenie prastowianiskie i wiaze si¢ z rzeczownikiem 7dd, gdyz
pierwotnie stuzylo do okreslania relacji pokrewiefistwa, powinowactwa (Buracka,
2017, za: Krasiejko, 2019).

Rodzina powszechnie uwazana jest za Zrédto oraz podstawowa jednostke zycio-
wa cztowieka. Dodatkowo okresla si¢ ja jako najmniejsza grupe spoteczna, ktéra
w swojej istocie ma za zadanie tworzy¢ miniature szerszego spoteczenistwa (Kiliszek,
2019). Rodzina moze stanowi¢ miejsce tworzenia si¢ zasad moralnych oraz zycia
spolecznego, w ktérej cztonkowie wzajemnie oddziatywaja na siebie, tworzac pod-
stawowg komérke zyciows.

Rodzina ma w swojej istocie wiele zadan oraz rél do spelnienia. Jednym z pod-
stawowych zadan, jakie powinny by¢ realizowane w rodzinie, winno by¢ przygoto-
wanie cztonkéw do wiasciwego funkcjonowania w spoteczenistwie. Polega ono na
nauczeniu dziecka samodzielnego zaspokajania potrzeb i uwrazliwieniu go na po-
trzeby i wartoéci innych 0séb (Zidtkowska, 2010, za: Godawa, 2013, s. 375-380).

W rodzinie, jako okreslonej strukturze, dokonuje si¢ przekaz psychospotecz-
ny oraz normatywno-kulturowy (Kiliszek, 2019). W tym celu rodzina podejmuje
funkcje opiekuniczo-wychowawcza, ktérg mozna okresli¢ jako ,[...] zespdt pode;j-
mowanych przez rodzicéw w stosunku do swych dzieci réznorodnych czynnosci
i zachowan, ktére prowadza do ich nowego stanu psychofizycznego” (Kawula,
2007, za: Godawa, 2013). Mozna przyjaé, iz celem dziatalnosci opiekuriczej w ro-
dzinie jest stworzenie warunkéw do wszechstronnego rozwoju wychowankéw oraz
zapobieganie sytuacjom zagrazajacym ich prawidtowemu funkcjonowaniu (Goda-
wa, 2013). Rodzina jest wigc swego rodzaju miejscem treningéw, odzwierciedlaja-
cym przyszte relacje migdzyludzkie, oraz obszarem, gdzie realizowane sa réwniez
potrzeby zwiazane z tworzeniem wigzi, poczucia bezpieczeristwa i bliskosci.

W sytuacji, gdy w rodzinie pojawia si¢ choroba jednego z cztonkéw, najczesciej
dzieje si¢ to niespodziewanie i ma wplyw nie tylko na zycie jednostki, ale i na pozo-
stalych cztonkéw jej rodziny oraz bliskich (Krakowiak, Starkel, 2012). Pojawienie
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si¢ w rodzinie dziecka z dysfunkcja sktania do znaczacych zmian w jej sytuacji
oraz postgpowaniu (Doroszuk, 2017). W momencie, kiedy rodzice dowiaduja si¢
o schorzeniu swojego narodzonego dziecka, odczuwaja niecodwracalng stratg, a co
wigcej, plany oraz marzenia musza zostaé skorygowane przez chorobg, konieczna
jest duza tolerancja dla siebie i tego, co si¢ wydarzy (Rogiewicz, Paczkowska, 2012).

W rodzinie z chorym dzieckiem wspomniane wcze$niej oddziatywania opie-
kuriczo-wychowawcze przesuwaja si¢ w kierunku poczynan ratowniczych, inter-
wencyjnych czy kompensacyjnych, ktére sa istotna czescig opieki nad dzieckiem.
W takiej sytuacji proces opiekuriczo-wychowawczy nabiera specyficznego charakte-
ru. Inaczej rozktadaja si¢ akcenty wychowawcze, poniewaz uwaga rodziny skupiona
jest na cierpigcym dziecku (Godawa, 2013).

Choroba jednego z cztonkéw powoduje najczgsciej totalng dezorganizacje zycia
rodziny, ktéra zmusza do tego, aby zacza¢ funkcjonowaé w zupelnie inny sposéb.
Wszystkie dziatania zostaja podporzadkowane najwazniejszemu celowi, jakim jest
leczenie i opieka nad chorym dzieckiem (Godawa, 2013). Jednak nie mozna zapo-
mina¢, ze wspomniane zmiany, bedace typowymi lub nietypowymi, czynia rodzing
bardziej podatng na zaburzenia w jej strukturze, ale i z drugiej strony powodu-
ja stworzenie strategii radzenia sobie z owymi trudnymi sytuacjami (Doroszuk,
2017).

Wedlug Koscielskiej (2001, za: Baran, Chojecka, 2009), u rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnosciami najczgéciej pojawiajg si¢ trzy, charakterystyczne dla nich,
podstawowe uczucia. Pierwszym z nich jest poczucie zranienia psychicznego, kté-
re u podloza ma przekonanie o gorszej pozycji dziecka z dysfunkcja w spoteczeni-
stwie. Drugim uczuciem jest zmegczenie, bedace wynikiem $wiadczonej nieustannej
opieki na rzecz chorego dziecka. Trzecim uczuciem, jakie najczgiciej pojawia si¢
u rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia, jest Iek oraz obawa o to, ze dziecko zosta-
nie odrzucone przez otoczenie. W przypadku dzieci przewlekle chorych uczucia te
beda tozsame, jednak Igk i obawa mogg by¢ spotggowane nieprzewidywalna przy-
sztoscia, dlugotrwalym leczeniem i koniecznoscia hospitalizacji, a czasem zagroze-
niem Zycia.

Omawiajac sytuacj¢ rodziny, w ktérej wystapita choroba przewlekta dziecka,
obok oméwienia funkcjonowania i przezy¢ chorego oraz jego rodzicéw, nie wolno
zapomina¢ o uczuciach, przezyciach i potrzebach zdrowego rodzedstwa. Jest to nie-
zwykle ciekawa i wazna kwestia, cho¢ zagadnienia te w dalszym ciagu sa w literatu-
rze stosunkowo rzadko podnoszone.

Zdrowe dzieci posiadajace przewlekle chore rodzeristwo znajduja si¢ w niety-
powej sytuacji, ktéra moze mie¢ pozytywny lub negatywny wplyw na ich obecna
i przyszta jako$¢ zycia (Boruszak, Gryglicka, 2014). Jak twierdzi Godawa (2013),
wciaz nie ma jednoznacznej odpowiedzi, ktére z tych doswiadczen sg bardziej po-
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pularne. Ogromne znaczenie ma w tej sytuacji rola rodzicéw oraz prawidtowo re-
alizowane zadania rodzicielskie, majace na celu pomoc w poradzeniu sobie z tym
do$wiadczeniem. Jednak nie ulega watpliwosci, iz rodzicom cierpiacego z powodu
dysfunkcji somatycznych dziecka, z powodu wielu obowiazkéw i obcigzeni zaréw-
no organizacyjnych, jak i psychicznych, nietatwo jest prawidlowo dba¢ o wszelkie
potrzeby zdrowego dziecka (Rogiewicz, Paczkowska, 2012).

Choroba brata lub siostry wymusza u zdrowego rodzenistwa koniecznos¢ zmaga-
nia si¢ z wieloma problemami, zaréwno natury logistycznej, jak i fizycznej oraz co
wydaje si¢ najwazniejsze, psychologicznej.

Rodzeristwo reaguje na chorob¢ w rodzinie i wraz z cierpiacym bratem czy sio-
str przezywa niepokdj i obawe przed nieznanym oraz przed rozpoczeciem terapii
czy bélem (Godawa, 2013). Owe emocje moze potggowaé niewiedza, a takze trud-
nosci w przyswajaniu i rozumieniu informacji, w kategoriach zdrowie—choroba.
Warto pamigtaé, ze dzieci maja mniejsze zdolnosci do regulowania tych emocdji,
dlatego rodzice powinni ufatwia¢ im wyrazanie uczué, rozpoznawanie ich zrédta
i pokazywanie, ze wszelkie stany emocjonalne s potrzebne i w jaki sposéb mozemy
sobie z nimi radzi¢. Brak wymaganej uwagi ze strony rodzicéw, dodatkowo taczony
z trudnymi uczuciami, takimi jak poczucie winy, zto§¢, frustracja, bezsilnos¢ czy
zawstydzenie, moga generowa¢ u rodzeristwa chorych dzieci eskalacj¢ tych emocji
i przeniesienie ich na inne osoby.

Rodzeristwo chorego moze doswiadcza¢ wahania nastroju, zalu czy nawet gnie-
wu (Rogiewicz, Paczkowska, 2012). W obliczu choroby najczesciej jednak opisy-
wane przez braci i siostry dzieci chorych sa takie uczucia, jak obawa i Igk przed
konsekwencjami choroby, tym co si¢ zdarzy i nieuchronnoscia losu. Wspomniane
uczucia wigza si¢ takze niepewnoscia tego, co si¢ zdarzy, trudnoscig z rozumienia
zawitych procedur lekarskich czy postgpowania medycznego.

Do znaczacych do$wiadczen rodzeristwa dzieci chorych zaliczy¢ mozna takie

e poczucie winy i samooskarzania si¢ z powodu choroby czy $mierci rodzefistwa;

e niech¢¢ czy unikania chorego;

e zal do chorego, ze na nim skupia si¢ uwaga rodziny;

e ulga z powodu dobrego zdrowia, potaczona z Igkiem przed tym, co moze si¢
zdarzy¢ w przysztosci;

e zniechg¢cenie obowigzkiem bycia ,mitym” oraz ,grzecznym” (Eiser, 1993, za:

Godawa, 2013).

W postawach zdrowego rodzedstwa mogg takze wystgpowac liczne niepoko-
jace zachowania $wiadczace na przyktad o zaburzeniach w ich rozwoju (Godawa,
2013). Rodzenistwo dzieci przewlekle chorych lub niepetnosprawnych w wigkszym
stopniu narazone jest na znaczace ryzyko wystapienia réznego typu trudnosci ada-
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ptacyjnych, zaburzen czy probleméw emocjonalnych, a takze utrudnied w tworze-
niu relacji z réwiesnikami (Pisula, 2007, za: Boruszak, Gryglicka, 2014).

Z drugiej strony nalezy podkresli¢, ze zdrowe rodzeristwo chorych dzieci posia-
da wiele zalet, ktére zostaty uksztattowane w przestrzeni choroby. Odznacza si¢ ono
wyzszym poziomem socjalizacji, altruizmu i ma wigksza $wiadomo$¢ odmiennosci
pomigdzy ludZmi oraz ich losu. Dzieci te potrafia dostosowywac si¢ do aktualnej
sytuacji, sa bardziej elastyczne i petne zrozumienia.

Dodatkowo warto wspomnie¢, ze choroba moze sprzyja¢ wzrostowi uspotecz-
nia dziecka, rozwojowi jego wrazliwosci, empatii i odpowiedzialnosci za innych,
a takze zwigksza¢ tolerancj¢ wobec réznic i odmiennos$ci w spoleczenistwie (Baran,
Chojecka, 2009).

Niektdre siostry i bracia chorych dzieci potrafig dostrzec ztozonos¢ zycia. Dzieci
te sa zwykle bardziej dojrzale i samodzielne w poréwnaniu z réwiesnikami, ktérzy
nie stykaja si¢ na co dzied w swoim domu z powazna choroba. Swiadomo$¢ od-
miennosci chorego brata czy siostry moze poméc zrozumiel, ze kazdy czlowiek
zastuguje na szacunek, niezaleznie od stanu zdrowia.

Zdarza sig takze, iz rodzefstwo dzieci cierpiacych na przewlekle schorzenia so-
matyczne szybciej staje si¢ samodzielne a nizeli ich réwiesnicy, ktéry nie doswiad-
czaja choroby brata lub siostry (Pisula, 2007, za: Baran, Chojecka, 2009).

Sytuacja, funkcjonowanie oraz to, w jaki sposéb rodzina poradzi sobie z ob-
cigzeniem jakim jest choroba jednego z cztonkéw, w duzej mierze zalezy od jej
zasobdw, za$ sukces rodzefistwa w tym zakresie uzalezniony jest od wsparcia oto-
czenia, w tym szczeg6lnie rodzicéw, opiekundw, ale takze sSrodowiska spotecznego,
otoczenia i bliskich.

Dla potwierdzenia powyzszych zatozen autorka pragnie pokrétce odnies¢ si¢ do
wlasnego opracowania badan dotyczacych postaw wobec choroby u rodzeristwa dzie-
ci przewlekle chorych, opracowanych w ramach pracy magisterskiej w Instytucie
Psychologii Stosowanej Uniwersytetu Jagielloriskiego. Tematyka zbiezna z poruszana
w niniejszym artykule akcentuje szereg ztozonych emocji, zachowari oraz przemysleri
dotyczacych schorzenia siostry czy brata, jakich doswiadczaja zdrowe dzieci.

W ramach wspomnianego opracowania wykorzystana zostata metoda analizy
indywidualnych przypadkéw. Metoda ta pozwala na wnikliwe rozpatrzenie zjawi-
ska, ktére moze by¢ ujmowane przez wybrana grupe badang jako bardzo intymne
lub drazliwe. Autorka postuzyta si¢ kilkoma technikami badawczymi, w tym ana-
liza wytworéw, wywiadem oraz technikq kwestionariuszowa. Wykorzystano szereg
narzedzi badawczych, w tym rysunek chorego brata lub siostry nazwany: ,Moje
rodzenistwo”, kwestionariusz wywiadu, Kwestionariusz Postaw Wobec choroby
J. Kostrzewskiego w adaptacji wlasnej, oraz Dyferencjal Semantyczny i Test Zdan
Niedokoniczonych w adaptacji whasnej (Glac, 2018, nie publ.).
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Przeprowadzone zostaly jakosciowe badania na grupie 10 oséb spelniajacych
kryterium bycia zdrowym rodzeristwem dzieci przewlekle chorych, zamieszkuja-
cych wojewddzewa malopolskie oraz swigtokrzyskie. Osoby badane byly w wieku
od 12 do 18 lat. Uzyskano zgody rodzicéw oséb badanych, a ich udziat byt dobro-
wolny i $wiadomy.

Autorka w swoich badaniach eksplorowata tematyke postaw wobec choroby
rodzefistwa odnoszac si¢ do przyjetych w zalozeniach teoretycznych trzech sfer:
poznawczej, behawioralnej oraz emocjonalnej. Zas dla potrzeb niniejszej publikacji
najistotniejszy wydaje si¢ opis tego ostatniego aspektu: doswiadczanych emociji,
przezyc¢.

Odnoszac si¢ do wnioskéw plynacych ze wspomnianego opracowania w kwestii
przezy¢ oraz funkcjonowania zdrowego rodzeristwa chorych dzieci nalezy odwota¢
si¢ do opisywanych powyzej trudnosci i nieprzyjemnych emocji.

Najczgsciej wskazywanymi przez badanych w opisywanym projekcie cigzacymi
uczuciami byly: smutek, obawa o zycie rodzedstwa, lgk przed $miercia. Ponadro,
jak ukazaly badania, respondenci doswiadczaja silnego zaniepokojenia dotyczacego
przysztosci zaréwno chorego rodzeristwa, jak i rodzicéw, ktdrzy — jak przewiduja —
wraz z wiekiem beda mieli coraz mniej sity do opieki nad chorg siostra lub bratem
(Glac, 2018, nie publ.). Do podobnych wnioskéw odwotuje si¢ Boruszczak (2014),
wskazujac na wyzszy poziom leku u rodzeristwa dzieci nieuleczalnie chorych. Au-
torka twierdzi, iz I¢k ten dotyczy przede wszystkim zdrowia i zycia chorujacych oraz
ujmuje generalnie sytuacj¢ rodziny.

Waznym aspektem, jaki ukazaly opisywane badania autorki, jest wniosek do-
tyczacy przyjmowanej przez badanych tendencji do odczuwania samotnosci i nie-
moznosci podzielenia si¢ swoimi trudnymi emocjami z innymi. Taka sytuacja po-
teguje postawe lekowa oraz wewngtrzne napigcie generowane sytuacja zdrowotna
rodzenistwa (Glac, 2018, nie publ.).

Warto zauwazy¢ takze, ze rodzefistwo chorych dzieci, poprzez ich silne zwiazki
emocjonalne, moze do$wiadcza¢ trudnosci z dystansowaniem si¢ od probleméw
chorego brata czy siostry. Za$ w przypadku duzego zaangazowania uczuciowego
w sytuacj¢ chorych, badani prawdopodobnie doznaja silnych przezy¢ w momen-
tach rozdzielenia, ale przede wszystkim zagrozenia zycia.

Ponadto bardzo waznym i ciekawym emocjonalnym przezyciem jest rozlaka
z rodzenistwem, wynikajaca z czg¢stej oraz koniecznej hospitalizacji, ktéra byla cze-
sto opisywana przez osoby badane jako sytuacja, w ktérej doswiadczaja tesknoty
i smutku. Owa obserwacja koresponduje z innymi badaniami. Jak twierdza Sar-
gent, Sahler, Roghmann (1995, s. 151-164), takie sytuacje roztaki i osamotnienia
sa wyzwaniem, z ktérym musza radzi¢ sobie zdrowi cztonkowie rodziny. Jednak jest
to zwykle traktowane jako czynnik stresogenny, ktéry moze niekorzystnie wplywaé
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na dalsze losy tych oséb (Glac, 2018, nie publ.). Moze by¢ to przyjmowane jako
dodatkowy czynnik wptywajacy na dezorganizacj¢ zycia i funkcjonowania systemu
rodzinnego.

Warty uwagi jest takze uwidoczniony przez badanych przezywany zal, spowodo-
wany niepetnosprawnoscia rodzeristwa oraz niemoznoscia petnego uczestniczenia
przez osoby chore zaréwno w codziennych obowiazkach, jak i przyjemnosciach.
Dodatkowo w postawach niektérych badanych oséb widoczne byto wypieranie
bardzo silnych negatywnych emocji (Glac, 2018, nie publ.). W tym miejscu, od-
wotujac si¢ do innych badani (Faux, 1991, s. 175-184), mozna potwierdzi¢ zatoze-
nia i wyniki, ze rodzefistwu dzieci chorych towarzysza czgsto takie stany emocjonal-
ne, jak: lek, smutek, poczucie winy i inne. Uczucia te takze zostaly wprost opisane
przez uczestnikéw przytoczonych badan.

Na kanwie wspomnianych badan mozna stwierdzi¢, ze najwazniejszym proble-
mem i wyzwaniem os6b, ktére posiadaja chore rodzeristwo, jest potrzeba pomocy
psychologicznej w wyrazaniu ttumionych trudnych emocji.

Niewatpliwie zasadnym jest dalsze eksplorowanie tematyki funkcjonowania
oraz przezy¢ rodzefistwa dzieci przewlekle chorych. Ciekawym problemem jest
opracowanie najwazniejszych aspektéw dotyczacych trudnosci i probleméw z jaki-
mi musza mierzy¢ si¢ kazdego dnia.

Dodatkowo, ciekawym tematem pozostaja wstgpnie opracowane przez autorke
niniejszego artykuly postawy wobec choroby rodzenistwa. Badania te mogtyby zostaé
poszerzone o wigksza grupe badawcza z uwzglednieniem podziatu na mniejsze grupy
wickowe czy tez ple¢. Korzystne dla poszerzenia pola eksploracji mogloby sta¢ si¢
takze wykorzystanie innych narzedzi badawczych odnoszacych si¢ nie tylko do tema-
tyki postaw wobec choroby, ale takze glebokiego ujecia przezy¢ emocjonalnych, po-
dejmowanych czynnosci pomocowych oraz wiedzy i $wiadomosci na temat choroby
rodzeristwa. Warto zaznaczy¢, iz samo opracowywanie kwestii postaw daje niezwykle
ciekawa przestrzeri do dalszego eksplorowania tej dziedziny o wplyw réznych aspek-
tow Zzycia codziennego na owe postawy, zaleznosci i zmiany w nich zachodzace.

Dzi¢ki dokladnemu zaglebieniu si¢ w tematyke przezy¢ i funkcjonowania ro-
dzeristwa dzieci przewlekle chorych mozliwe jest opracowywanie nowych, systemo-
wych i ciekawych form pomocy tej grupie. W sferze emocjonalnej pomocne moga
okaza¢ si¢ grupy wsparcia, terapia indywidualna czy tez wykorzystanie propozy-
¢ji rozwoju osobistego czy zainteresowan, dla odreagowywania trudnych przezy¢.
By¢ moze dzigki dokladnemu opracowaniu omawianej tematyki mozliwe bytoby
przygotowanie pomocy terapeutycznych dla przyszlych pedagogéw i psychologéw
podejmujacych si¢ pracy z rodzeristwem dzieci przewlekle chorych. Oferty w tym
wypadku powinny by¢ dostosowane do potrzeb uczestnikéw, wieku, miejsca za-
mieszkania, ale takze indywidualnych preferencji oraz checi.
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Potrzeby zdrowego rodzefistwa dzieci przewlekle chorych

Woda, $wiatlo stoneczne czy powietrze sa niezbedne do zaspokojenie potrzeb ro-
$lin, stanowiac podstawe ich zycia i wzrostu. Podobnie jak czlowiek potrzebuje
realizacji swoich potrzeb, by zachowa¢ zdrowie i méc rozwija¢ si¢ (Louis, Louis,
2016). Réwnowaga zyciowa i doswiadczenie dobrostanu owocuje u kazdego czto-
wieka mozliwoscig petnego korzystania z zycia.

Potrzeba moze by¢ ujmowana jako proces motywujacy zwiazany z pragnieniem,
dazeniem lub/i pozadaniem (Kocowski, 1982, za: Krasiejko, 2019). Kazdy czto-
wiek ma okreslone potrzeby, do ktérych zaspokojenia dazy, a ktérych deprywacja
doprowadza do utrudnionego funkcjonowania, zaréwno fizycznego, psychiczne-
go, jak i spotecznego. Potrzeby moga mie¢ réznorodna nature i mogg zawiera¢ si¢
w wielu sferach. Najprostszy podziat opiera si¢ na potrzebach dotyczacych fizjolo-
gii, emocji, spraw socjalnych i bytowych oraz duchowych.

Innym i czgsto przywolywanym podzialem potrzeb jest podzial zaproponowa-
ny przez Abrahama Maslowa. Wspomniany model hierarchii potrzeb przedstawia
uporzadkowany ciag potrzeb od najbardziej podstawowych (wynikajacych z funk-
cji zyciowych) do potrzeb wyzszego poziomu, ktére aktywizujg si¢ dopiero po za-
spokojeniu nizszych.

Piramide tworza:
potrzeby fizjologiczne;
potrzeby bezpieczeristwa;
potrzeby przynaleznosci;
potrzeby uznania;

potrzeby samorealizacji.

Opisujac powyzsze kategorie nalezy stwierdzi¢, iz kazda istota zyjaca posiada
ogélnie potrzeby biologiczne/fizjologiczne. Wedlug Maslowa (2006, za: Koztow-
ska, 2014) to wlasnie one maja najwickszy wplyw na organizm ludzki i sposéb jego
dziatania. W przypadku, gdy nie sa zaspokojone, dominuja nad wszystkimi innymi
potrzebami, wypieraja je na dalszy plan i decyduja o przebiegu zachowania czto-
wieka. W sktad potrzeb biologicznych wchodzi koncepcja homeostazy (zautomaty-
zowane dzialania organizmu), ale wazna jest réwniez kwestia zwiazana z apetytem,
czyli to, co sprawia, ze ludzi wola zaspokoi¢ dana potrzebe w okreslony sposéb
(np. wybranie jedzenia ze wzgledu na smak, a nie postrzeganie go tylko jako $rod-
ka do dostarczenia wartosci odzywczych do organizmu). Uscislajac mozna uzna,
iz wéréd nich znajdujg si¢ potrzeba jedzenia, picia, snu, odpoczynku czy ruchu.
Ujmowane sg one jako potrzeby nadrz¢dne, pierwszego rzedu, co wiaze si¢ z tym,
ze ich realizacja powinna by¢ w pierwszej kolejnosci, jako podstawowa (Krasiejko,
2019).
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Wspomniane powyzej potrzeby bezpieczenistwa co do zasady pobudzaja do
dziatania, zapewniajac nienaruszalnos$¢, ujawniaja si¢, gdy dotychczasowe nawy-
ki okazuja si¢ malo przydatne. Zostaly one zaliczone przez Maslowa (2006, za:
Koztowska, 2014) do potrzeb braku. Sg to potrzeby wrodzone, przejawiajace si¢
w poczatkowej fazie zycia przede wszystkim lekiem przed urazami fizycznymi
oraz potrzeba opieki i oparcia, a w wyniku procesu uczenia si¢ przenoszone sa na
inne sfery funkcjonowania. Maja one bardzo silne oddzialywanie motywacyjne,
gdyz mobilizujg wszystkie organiczne i psychiczne funkcje cztowieka (Koztowska,
2014). Co ciekawe, potrzeby bezpieczeristwa dochodza do glosu dopiero po za-
spokojeniu podstawowych potrzeb fizjologicznych i maja bardzo silny wptyw na
jednostke (Koztowska, 2014).

Inng grupa potrzeb, zwang juz wyzszego rzedu, sa te zwiazane z psychika czto-
wieka, wéréd nich znajdg si¢ takie jak: potrzeba kontaktéw migdzyludzkich, bez-
pieczefistwa, samodzielnosci, rozwoju, ale takze mitosci, szacunku, osiagni¢é czy
sensu zycia (Krasiejko, 2019).

Potrzeby przynaleznosci wystepuja w usitowaniach przezwycigzenia osamotnie-
nia, alienacji i obcosci, tendencji do nawiazywania bliskich intymnych stosunkéw,
uczestnictwa w zyciu grupy. Za$ potrzeby uznania i prestizu dotycza kategorii wi-
dzianych we wlasnych oczach jednostki i w oczach innych ludzi. Natomiast wspo-
mniane potrzeby samorealizacji wyrazaja si¢ w dazeniu czlowieka do rozwoju swo-
ich mozliwosci (Binczycki, Tretko, 2015).

Jednym z podstawowych warunkéw prawidlowo przebiegajacego rozwoju czto-
wieka jest zaspokajanie potrzeb, zaréwno tych fizjologicznych, jak i psychicznych.
W przypadku dzieci powinny by¢ one realizowane przede wszystkim przez rodzi-
céw, opiekunéw w $rodowisku domowym (Rézariska-Gal, Kus, 2017). Doda¢
mozna takze do tego wspierajaca rol¢ otoczenia, Srodowiska spolecznego i réwie-
$niczego.

Na kanwie rozwazad w niniejszym artykule odnoszacym si¢ do potrzeb zdro-
wego rodzenistwa dzieci przewlekle chorych, nie mozna zapomina¢, ze chore dzieci
maja takie same potrzeby jak wszystkie dzieci, jednak moze zdarzy¢ sig tak, ze reali-
zacja ich bedzie wymagata od otoczenia wigcej energii i zasobéw (Juul, 2004). To
samo bedzie dotyczylo ich zdrowego rodzeristwa, cierpiacego z powodu dysfunkcji
somatycznych dzieci.

Bazowymi i najbardziej znaczacymi beda potrzeby z zakresu wymiaru emocjo-
nalnego, wiazanego z ludzka psychika. Wymiar ten jest zwigzany ze $wiatem uczué
i mysli. W umysle osoby chorej, tak jak i jej bliskich, dokonuje si¢ swoiste przefor-
matowanie sposobu myslenia o sobie i o chorobie (Godawa, 2013).

Emocjonalne potrzeby zdrowego rodzenstwa dzieci przewlekle chorych beda
opieraly przede wszystkim na kwestii akceptacji, uwagi i pomocy. Moga tez doty-
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czy¢ zapewnienia poczucia bezpieczenistwa, ktére ze wzgledu na niekiedy niepewny
los i zagrozenie zycia siostry czy brata moze by¢ mocno zachwiane. Dodatkowo,
zdarza sie, ze rodzedistwo w zwiazku z chorobg brata czy siostry przezywa depre-
cjacje swoich potrzeb na rzecz wszelkich dzialan podejmowanych dla cierpiacego
rodzefistwa. W tej sytuacji nadmierne obciazenie i oczekiwania moga rodzi¢ fru-
stracje, a nawet agresj¢ wobec chorego brata czy siostry.

Wsréd najwazniejszych potrzeb emocjonalnych rodzefstwa dzieci, u ktérych
stwierdzono chorobg przewlekla, nalezg migdzy innymi:

e potrzeba bycia warto$ciowym cztowiekiem swojej rodziny;
o potrzeba opieki i troski ze strony rodzicéw;
o potrzeba rozwijania wlasnej integralnosci oraz poczucia osobistej samodzielno-

$ci, odpowiedzialnosci oraz godnosci (Juul, 2004).

Do powyzszych warto doda¢ bardzo wazne i realizowane przez rodzicéw po-
trzeby poczucia bezpieczefistwa i kontaktu z bliskimi osobami, ale takze akcepta-
¢ji, zrozumienia i mitosci (Rézaniska-Gal, Kus, 2017). Stanowia one podstawe do
budowania integralnosci jednostki i zasobéw radzenia sobie z trudnymi sytuacjami
w przysztosci.

Zapewnienie realizacji powyzszych potrzeb jest niezwykle wazne dla prawidto-
wego rozwoju czlowieka, ale i tworzy podstawe dla budowania odpornosci psy-
chicznej i whasciwego funkcjonowania w spoleczenistwie. Zadaniem rodziny jako
podstawowej komérki zycia cztowieka jest spetnianie potrzeb, a rodzicéw zapew-
nianie odpowiednich warunkéw do adaptacji do zmian i zycia.

Po dokonaniu powyzszych rozwazai mozna wskaza¢, iz niezwykle ciekawa prze-
strzenig badawcza pozostaje takze kwestia omawianych potrzeb rodzedstwa dzieci
przewlekle chorych. Winno by¢ ono zbadane przy dokonaniu odpowiedniego po-
dziatu zgodnie z przyjmowanymi zatozeniami teoretycznymi, ale takze w odniesie-
niu do stopnia ich realizacji i zaspokajania. Ciekawa z pewnosciag mogtaby okaza¢
si¢ analiza komparatystyczna wynikéw badanych z réznych grup wiekowych, od-
miennych plei czy miejsca zamieszkania, oraz liczby cztonkéw rodziny.

Wspomniana analiza i mozliwe badania z pewnoscig przyczynityby si¢ do sku-
teczniejszej pomocy, a w konsekwencji do polepszenia sytuacji rodzeristwa dzieci
przewlekle chorych i funkcjonowania catych ich rodzin.

Podsumowanie
Podsumowujac powyzsze rozwazania nalezy stwierdzié, iz choroba przewlekla

w rodzinie diametralnie zmienia sytuacje¢ oraz sposoby funkcjonowania jej czton-
kéw.
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Ponadto stanowi ogromne zrédto obciazeni natury psychicznej oraz moze gene-
rowaé wiele trudnych przezy¢ u jej cztonkéw. Co wigeej, ma ona wplyw nie tylko
na bezposrednio do$wiadczajacego dysfunkgji, ale i na wszystkich jej cztonkéw,
w tym zaréwno rodzicéw, jak i rodzeristwo. Choroba moze mie¢ wpltyw miedzy
innymi na realizowanie potrzeb jej czlonkéw. Deprecjacja potrzeb u rodzeristwa
dzieci przewlekle chorych, przede wszystkich tych emocjonalnych, moze mie¢ ne-
gatywny wplyw na ich przyszty rozwéj, funkcjonowanie spofeczne i zasoby radze-
nia sobie z sytuacjami trudnymi. Niezwykle wazna zatem pozostaje rola rodziny
i oddziatywanie oraz wsparcie rodzicéw dzieci, zaréwno tych chorych, jak i ich
zdrowego rodzeristwa. Rodzice poprzez pozytywne stosunki ze wszystkimi dzie¢-
mi, stanowia wz6r do budowania prawidlowego wlasnego obrazu oraz stosunkéw
miedzyludzkich.

Opierajac si¢ na powyzszych rozwazaniach mozna stwierdzi¢, iz niezwykle waz-
ne jest, by zaréwno w sferze naukowej, badawczej, ale i praktycznej dokonywaé
rozwazari na temat sytuacji, przezy¢ i potrzeb rodzenistwa dzieci przewlekle chorych
i w przyszlosci w najlepszym z mozliwych sposobéw méc im pomagaé.
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Situation, experiences and needs of healthy siblings in families with

a chronically ill child

Abstract

This article describes the life situation, feelings and needs of siblings of children
who have been diagnosed with a chronic disease, which is rarely discussed in
the literature.

The definition of chronic disease was described, in a special way based on
terminology in the colloquial, medical, psychological and sociological terms. In
addition, it describes situations and experiences in families in which a chronic
disease occurs, with particular emphasis on siblings of sick children. A signifi-
cant part of the article deals with the needs of the sisters and brothers of children
suffering from long-term, serious somatic diseases.

In conclusion, the author emphasizes the role of parents in shaping the right
responses to cope with difficult situations and meet the needs of their children,

both the sick and their siblings.

Keywords: chronic illness, needs, family, siblings
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