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CIERPIENIE DZIECKA PRZEWLEKLE CHOREGO
— ODDZIALYWANIA PSYCHOLOGICZNE
WSPIERAJACE JEGO RODZINE

SUFFERING IN CHRONICALLY ILL CHILDREN IN THE CONTEXT
OF PSYCHOLOGICAL INTERACTIONS SUPPORTING THEIR FAMILIES

Instytut Psychologii Stosowanej, Uniwersytet Jagiellonski w Krakowie

Autor artykutu w oparciu o wiedze z psychologii rozwojowej
oraz psychologii rehabilitacji, a takze badania wlasne, analizuje
sytuacje doswiadczania cierpienia w sensie ogolnym oraz bolu
fizycznego przez przewlekle chore dzieci. Celem tych rozwazan
Jjest znalezienie adekwatnych form pomocy dla dziecka zaréwno
ze strony najblizszych mu 0sob, jak rowniez profesjonalistow
wspierajqcych system rodzinny. Podkreslajqc, iz kierunek dzia-
tan zwigzanych ze zmaganiem sig cierpigcego dziecka z chorobg
zalezy od jego poziomu dojrzatosci spotecznej i osobowoscioweyj,

suffering child Jego wrazliwosci, a takze wiedzy o chorobie, autor przedstawia
chronic illness of a child zasady pomocne w postepowaniu terapeutycznym wobec dziecka
family i rodziny, ktora je wspiera w chorobie.

Summary: This article, taking into account the contemporary achievements in
the area of the developmental psychology and physiological psychology, contains an
attempt to outline the differences concerning a child’s experience of distress in general
and of physical pain. The pain in interpreted as a specific somatic sensation of high
intensity, felt as a consequence of disorders resulting from a disease or body disfunction.
Suffering means an intense and emotionally upsetting feeling of undefined character,
having specific physiological correlates. A child, suffering from a chronic illness or a
visible and permanent disability may experience various kinds of sense of loss, which
in many cases means an experience of a great despair felt by the child it and its family.
The paper shows that a child’s suffering, consistently with the stage of its development,
often co-incides with: - noticeable disturbance in the cognitive and socio-emotional
development, caused by incomprehensible and upsetting stimuli, - disorder of identity
development and personal integrity, - gradual loss of hope that fitness can be prese-
rved, - relative disorganisation of activity and functioning in a situation of stimulation
caused by pain and loss of the sense of safety. The forms of reality perception referred
to in the paper are associated with certain attitudes, beliefs, emotions and reactions in
suffering children, which are the consequences of the experience of loss directly affecting
both the child and the entire family system. The conclusion of the article constitutes
an attempt to answer the question: what message and how should be conveyed to the
children when they experience suffering, and how, using the organizational potential
available, could an effective support be provided?
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Wprowadzenie

Cierpienie dziecka jest swego rodzaju paradoksem egzystencjalnym, rozpatrywanym
w kontekscie indywidualnym i spotecznym. Doswiadczenie cierpienia przekracza oto
granice §wiata ludzi dorostych, dotykajac os6b metrykalnie usytuowanych u progu rozwo-
jowej potencjalnosci, pozbawiajac jednoczesnie rodzicdw mozliwosci oraz czasem nadziei
na uchronienie potomstwa przed jego przezywaniem. Psychologia rozwoju [1] podkresla
ogromny potencjat dziecka, lecz w odniesieniu do dzieci cierpiacych z powodu choroby
czy niepetnosprawnosci zdaje si¢ on by¢ traktowany nie tyle jako pewien atut i szczegdlny,
warty wykorzystania w pracy z nimi walor, lecz jedynie przejaw szans terapeutycznych
i kompensacyjnych.

Wielu badaczy, podejmujacych problem pracy z ludzmi nieuleczalnie chorymi, do-
strzega unikalny i niepowtarzalny charakter relacji, jaka zachodzi pomiedzy cztowiekiem
w stanie terminalnym a jego rodzing i terapeutami. Wyjatkowosc¢ tej relacji wynika migdzy
innymi stad, ze na ogot dziatania lecznicze podejmuje si¢ w celu skutecznego przezwy-
cigzenia choroby czy niepelnosprawnosci. W analizowanych okolicznosciach dazy sig¢
w opiece nad chorym do tego, aby czas, ktéry mu pozostat do przezycia, przezyl mozliwie
szczesliwie, w komforcie psychofizycznym i godnie.

Kwestie cierpienia, a takze Smierci, jak niewiele innych, podlegajg zmianom kulturo-
wym i cywilizacyjnym [2]. Zagadnienie charakterystyki cierpienia dziecka sprowadza si¢
miedzy innymi do opisu kultury, w jakiej wzrastamy, oraz wynikajacej z niej odpowiedzial-
nos$ci za chorych, a takze osobistych do§wiadczen, zwigzanych z udzielaniem wsparcia
cierpigcemu dziecku. Nabieraja one szczegdlnego znaczenia w obszarze planowania i
organizowania wsparcia dla rodzin dotknietych przewlekla choroba dziecka.

W perspektywie psychologicznej chorego i jego najblizszych stowa majg drugorzedne
znaczenie, liczg si¢ fakty i realna obecnos¢ 0sob wspierajacych.

Zadajac pytanie o to, czym rozni si¢ cierpienie dziecka od cierpienia czlowieka do-
rostego, w wielu zatozeniach terapeutycznych wcigz przyjmuje si¢ blgdne mniemanie,
ze dziecko jest miniaturg dorostego. Jednak w perspektywie psychologicznej, w sferze
poznawczej, emocjonalnej, a takze w aspekcie spolecznym, nie jest ono podobne do
cztowieka dorostego.

1. Rozwdj dziecka a doswiadczenie zmian wynikajacych z przewleklej choroby

Rozpatrujac indywidualny kontekst cierpienia dziecka zwraca si¢ uwage na to, ze
w r6znych momentach zycia, zaleznie od poziomu rozwoju poznawczego, moze ono
w odmienny sposob odbiera¢ informacje dotyczace swojego stanu zdrowia oraz tego, co
si¢ dzieje z jego ciatem i z organizmem, a co jest mu dostgpne w bezposrednim, podmio-
towym do$wiadczeniu.

Percepcja procedur medycznych przez dziecko jest wyraznie zwigzana z procesem jego
rozwoju poznawczego, ale i tu pojawia si¢ pewien paradoks. W potocznym rozumieniu
uwaza si¢, ze rozwoj poznawczy wyprzedza rozwoj emocjonalny, tymczasem w odniesie-
niu do przewlekle chorych, cierpiacych dzieci bywa odwrotnie [1]. Przezywane emocje
ksztattujg ich zdolnos$¢ percepcji sytuacji spotecznej (takze sytuacji zwigzanej bezposrednio
z doswiadczang chorobg). Zjawisko to jest szczegdlnie zauwazalne w sferze spolecznej,
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bedac rozpatrywane w perspektywie systemowej, kiedy oddzialywania rodzicow, rozumie-
nie sytuacji zdrowotnej dziecka, poziom doswiadczania przez nie konsekwencji choroby
moga bardzo wyraznie wptywac na jako$¢ postrzeganych zmian rozwojowych.

Roéznorodnos¢ funkeji ludzkiego moézgu jest rezultatem ztozonej interakcji pomig¢dzy
potencjatem genetycznym a stosownie zlokalizowanymi w czasie, indywidualnymi do-
$wiadczeniami czlowieka [3]. Obszary systemu nerwowego szczegolnie odpowiedzialne
za poznawcze, emocjonalne, spoteczne i fizjologiczne funkcjonowanie cztowieka rozwijaja
si¢ w dziecinstwie i dlatego gldwna role w ksztattowaniu wydolnosci funkcjonalnej petnia
przezycia dziecigce. Brak niezb¢dnych do§wiadczen eksploracyjnych u przewlekle chorego
dziecka powoduje, iz jego system nerwowy nie rozwija si¢ optymalnie [4].

A. Brzezinska [5] w swoich pracach, opierajac si¢ na koncepcji niepunktualnych
wydarzen zyciowych, jako czynnikéw zaktocajacych proces rozwoju dziecka, wskazuje,
ze w wyniku jego choroby i cierpienia zaktdceniu ulega proces budowania tozsamosci,
utrudniajacy m.in. zaspokajanie potrzeby sensu zycia.

Zgodnie z zatozeniami cytowanej koncepcji kazda osoba od momentu narodzin znaj-
duje si¢ w dwoch kontekstach, w ktorych przebiega jej rozwoj: kontekscie biologicznym
(oznaczajacym przynalezno$¢ do okreslonej grupy wiekowej) oraz kontekscie spotecznym
(pokoleniowym).

Kiedy myslimy o podstawowych charakterystykach rozwojowych, opisujacych do-
$wiadczenie dziecka w r6znych momentach, mozna wyodrgbni¢ cztery zasadnicze stadia,
ktore wydaja si¢ kluczowe w perspektywie przygotowania przekazu kierowanego do dziec-
ka, dotyczacego jego stanu zdrowia. Analizujac opieke hospicyjna nad dzie¢mi, uwzglednia
si¢ nie tylko dzieci chore onkologicznie. Czgséciej w przypadku dzieci opieka ta dotyczy
0s0b z progresujacymi wadami rozwojowymi, prowadzacymi do niepetnosprawnosci. Ana-
lizujac kryteria rozumienia przez dziecko informacji o jego stanie zdrowia, koncentrujemy
si¢ na ogo6l na jego wieku metrykalnym, tymczasem stuszniej jest odnies¢ si¢ do zakresu
jego kompetencji poznawczych i emocjonalno-spolecznych, dostosowujac tres¢ przekazu
medycznego do nich wlasnie. Przyjmujac zalozenia rozwoju poznawczego J. Piageta [6] 1
rozstrzygnigcia innych badaczy [3-5] dla dzieci, ktorych rozwoéj umystowy usytuowany
jest w stadium sensomotorycznym, czyli charakterystycznym dla wigkszosci zdrowych
dzieci w wieku do ok. 2. roku zycia, najistotniejsze jest to, co poznaje ono poprzez zmy-
sty. Jesli doswiadcza bolu, to moze on catkowicie dezorganizowa¢ jego do$wiadczenie,
determinowac potrzeby i percepcje Swiata. Bol wptywa rowniez w sposob oczywisty na
rozwoj poznawczy dziecka, utrudniajac m.in. rozwdj komunikacji, komplikujac mozliwos¢
eksploracji najblizszego otoczenia [7-9]. Dziecko, doswiadczajac bolu fizycznego, moze
ujawnia¢ trudno$¢ z nazywaniem oraz komunikowaniem emocji, ktorych doswiadcza [7].
Brak znajomosci charakterystyki funkcjonowania dziecka na etapie sensomotorycznym
doprowadzit m.in. do powstania w nieodlegtej przesztosci wielu mitow wptywajacych na
btgdne rozumienie rozwoju dzieci, w tym zwlaszcza przezywania przez nie bolu. Utrzy-
mywano jakoby dzieci znosily bol lepiej niz dorosli, a takze sadzono, ze — ze wzgledu na
niedojrzato$¢ uktadu nerwowego — nie odczuwaty one bolu w ogoéle lub przynajmniej w
czasie snu. Zaprzeczyly temu badania [8], dotyczace niemowlat po przebytych zabiegach
chirurgicznych przy niepetnym lub przy calkowitym braku znieczulenia. U dzieci tych
zaobserwowano silng reakcje stresowa zwigzang ze wzrostem ste¢zenia: katecholamin,
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glukagonu, kortykosteroidow, hormonu wzrostu oraz ciat ketonowych i mleczanéw we
krwi z jednoczesnym spadkiem st¢zenia insuliny z nastgpowa hiperglikemia, podczas
gdy u niemowlat, u ktérych zastosowano petne znieczulenie, odnotowano mniejsza ilo$¢
powiktan i krotszy czas rekonwalescencji [tamze]. Istotng kwesti¢ stanowi takze swobodny
ruch, ktoremu Piaget [6] przypisuje ogromna rol¢ w stadium sensomotorycznym, faczac
go z optymalnym rozwojem intelektualnym. Kazde ograniczenie mozliwosci fizycznego
manipulowania przedmiotami czy docierania do nich, ograniczenie sprawnosci ruchowe;j
zagraza prawidlowemu rozwojowi dziecka i jego optymalnemu funkcjonowaniu [10,
11].W stadium sensomotorycznym wazne jest, aby rodzice uwaznie obserwowali 1 wla-
sciwie identyfikowali objawy wystepujace u dziecka. Prowadzac badania potaczone z
dziataniem o charakterze psychoedukacyjnym w Uniwersyteckim Szpitalu Dziecigcym w
Krakowie—Prokocimiu [12] spotkali$my si¢ z interesujacymi spostrzezeniami rodzicow.
Ot6z zaobserwowali oni, ze dziecko przebywajac w szpitalu, pomimo ucigzliwych zabie-
gow zwiazanych z terapig, pozostaje w relatywnie dobrym stanie emocjonalnym. Kiedy
wraca do domu, pomimo obiektywnie stwierdzonej w szpitalu stabilizacji stanu zdrowia,
zaczyna ujawnia¢ symptomy gorszego samopoczucia. Wyjasnienie tej sytuacji jest, po
glebszej analizie, stosunkowo proste. Wykluczajac przestanki medyczne, okazuje sig, ze
oto 2-letnie dziecko do$¢ dobrze zidentyfikowato osoby znaczace i w sobie wlasciwy
sposob, zgodnie z koncepcja systemowa i mozliwo$ciami wyznaczonymi przez rozwoj
poznawczy, odreagowuje doswiadczone napigcia emocjonalne poprzez zachowania pro-
wokacyjne manifestowane wobec 0sob, ktore sa dla niego wazne. Mozna by zatem we
wspomnianych okoliczno$ciach pogratulowac¢ rodzicom szczegodlnie sprawnego rozwoju
poznawczego ich dziecka, gdyz — mimo rozmaitych dolegliwosci, ktorych doswiadczato
— byto ono w stanie, posrod wielu ludzi, ktorzy je otaczali, wyodrebni¢ osoby, ktore byty
dla niego znaczace.

W przypadku nieco starszego dziecka, czyli znajdujacego si¢ — wedle koncepcji
J. Piageta [6] — w stadium przedoperacyjnym (26 lat) istnieje duze niebezpieczenstwo,
ze koncentrujac si¢ na zdarzeniach dostgpnych w bezposrednim do§wiadczeniu, bedzie
ono biednie przypisywato przyczynowo$¢ swojego schorzenia, np. odczuwajac poczucie
winy [9]. Moze to by¢ zwiazane np. ze szczegdlnymi okoliczno$ciami choroby dziecka,
skomplikowang sytuacja rodzicow itp. Doswiadczanie przez dziecko poczucia winy wobec
otoczenia spolecznego oznacza¢ moze komplikacj¢ dla procesu jego leczenia.

W pdzniejszym okresie zycia dziecka komunikacja z nim jest relatywnie tatwiejsza.
Dzieci starsze maja juz szersze do§wiadczenia i sg sktonne wlaczaé si¢ w proces terapii,
rozumiejac kontekst tego, co si¢ dzieje. Dzieci w stadium operacji konkretnych, czyli w
wieku pomigdzy 6. a 12. rokiem zycia, identyfikuja zagrozenia jako wynikajace z czegos
bardzo konkretnego, np. dziatania bakterii, nieprawidtowej budowy czy dziatania orga-
nizmu itd.

Dopiero ok. 12. roku zycia dziecka (wg typologii J. Piageta to stadium operacji for-
malnych) staje si¢ ono partnerem do rozumienia kontekstu terapeutycznego i wtedy takze
chetniej uczestniczy w rozmowie z lekarzem na temat sytuacji zdrowotnej oraz planowanego
leczenia [5—7].J. Aldridge [ 13] zauwaza, iz cz¢sto ,,rodzice usprawiedliwiaja si¢, ze nadzieja
ma racj¢ bytu, tylko jezeli dziecko nie zna catej prawdy”. Tymczasem, kwestionujac ten
poglad, I. Obuchowska [14] podkresla, ze komunikacja mtodego pacjenta z personelem
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medycznym powinna stanowi¢ podobnie wazny element leczenia, jak podawanie lekow czy
realizacja przepisanych zabiegow, gdyz pozwala m.in. na odnalezienie sensu doznawanego
bolu oraz innych przezywanych przykrych dolegliwosci i doswiadczen. Umozliwienie
dziecku szczerej — na miarg jego mozliwosci percepcyjnych — komunikacji z personelem
medycznym, komunikacja rodzicow z dzieckiem zgodnie z posiadana przez nich wiedza
0 jego stanie zdrowia, uczy je nazywania i interpretowania swoich stanéw fizycznych i
emocjonalnych oraz poszukiwania wsparcia w trudnych sytuacjach, czyniac je w dalszej
perspektywie bardziej niezaleznym [14]. W ksztattowaniu poczucia sprawstwa u dziecka
moze pomdc dopuszczenie go do podejmowania decyzji zwigzanych z praktycznymi
aspektami terapii, np. umozliwienie wyboru, z ktorej reki pobra¢ krew; wybor naczynia,
z ktorego przyjmie lekarstwo itp. Istnieje szansa, ze nie bedzie ono wowczas przezywalo
swojej choroby poprzez pryzmat emocji uzewngtrznianych przez rodzicow i ich reakcji.
Wielu badaczy [15,16] uwaza, ze maty pacjent moze asymilowa¢ doswiadczenia zar6wno
wlasnego cierpienia, wynikajacego z choroby, jak tez cierpienia innych osob, np. rodzicow,
zuwzglednieniem mozliwosci poznawczych, charakterystycznych dla okresu rozwojowego,
w jakim si¢ znajduje.

2. Rozwéj dziecka a mozliwosci udzielenia mu wsparcia w zmaganiu sie z cierpie-
niem wynikajacym z choroby i leczenia

Majac rozlegta wiedze na temat rozwoju dziecka i zarazem dostrzegajac deficyt prak-
tycznych kompetencji w zakresie udzielania mu pomocy, doswiadczamy czesto braku
klarownego odniesienia do relacji cierpiace dziecko — rodzina. Istnieja pewne kompetencje
dziecka, ktorych dostrzezenie jest kluczowe dla udzielenia mu efektywnego wsparcia w
jego cierpieniu. Dotyczy to przede wszystkim zdolnosci chorego dziecka do budowania
relacji emocjonalnej z rodzicem, opartej na wigzi. Warunkiem za$ rozwijania w dziecku
kompetencji, zwanej samokontrolag emocjonalna, jest m.in. jego efektywna komunikacja
z otoczeniem, pozwalajaca mu prawidtowo regulowaé wlasne emocje. Osiggni¢cie samo-
kontroli rozwija w dziecku poczucie posiadania mozliwosci adaptacyjnych, co warunkuje
poczucie bezpieczenstwa i minimalizacje dos§wiadczenia straty.

Przedstawiany model oddziatywan, zaproponowany przez zespo6t R.J. Thompsona
[17-19], zaliczany jest do teorii ekologiczno-systemowych. Choroba przewlekta czy
niepetnosprawnos¢ ujmowane sa w tej konwencji jako potencjalny stresor, do ktoérego
dostosowuja si¢ zarowno dziecko, jak i jego rodzina. Na ten model sktada si¢ pewna
kategoryzacja czynnikow wptywajacych na proces adaptacyjny dziecka. Okreslane sg one
jako czynniki podstawowe (cechy samej choroby oraz aspekty kulturowo-demograficzne)
oraz posredniczace (zdolno$¢ matki i dziecka do adaptacji). Zgodnie z zatozeniami cyto-
wanego modelu, przebieg adaptacji chorego dziecka modyfikowany jest zatem zaré6wno
przez czynniki intrapsychiczne (np. sprawno$¢ poznawcza, samooceng, umiejscowienie
kontroli, stosowane strategie radzenia sobie ze stresem), jak i sSrodowiskowe (np. funkcjo-
nowanie rodziny). Badania empiryczne, weryfikujace adekwatno$¢ przywotanego modelu,
prowadzone byly w odniesieniu do grup dzieci wychowanych w réznych kulturach oraz z
réznymi schorzeniami, m.in.: mukowiscydoza [19], przepukling oponowo-rdzeniowa [ 18]
oraz anemig hemolityczng [17, 18]. Wykazaly one, Ze wyjasnienie uwarunkowan prawi-
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dlowej lub zaburzonej adaptacji do choroby jest mozliwe dzigki zastosowaniu podejscia
transakcyjnego. Przyjeta perspektywa pozwala rowniez na dostrzezenie czynnikow rozwo-
jowych w procesie minimalizowania cierpienia dziecka i uwzglednienie réznych modeli
teoretycznych jego przewlektej choroby oraz procesu przystosowania do jej symptomow.
Zatozenia Thompsona zastosowano rowniez w badaniach wtasnych, prowadzonych w od-
niesieniu do réznych grup przewlekle chorych dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscia:
schorzeniami o podtozu neurologicznym [20], idiopatyczna skolioza progresujaca [21],
moézgowym porazeniem dziecigcym [22] oraz o innej etiologii [23]. Z przeprowadzonych
badan wiasnych [12, 21, 23] wynika, iz dla cierpiacego dziecka szczegdlnego znaczenia
nabiera powtarzalno$¢ doswiadczanych przez nie bodzcow, gdyz oznaczaja one m.in.
ryzyko zapamigtywania tego, co dotyczy szczegélnie przykrych procedur medycznych
oraz uwrazliwienia na negatywne aspekty jego funkcjonowania w kontekscie spotecznym.
Pamig¢ w przypadku dzieci leczonych, cierpiacych okazuje si¢ zjawiskiem bardzo niedo-
cenianym, zwlaszcza w perspektywie dlugoterminowe;.

Dziecko, ktore — jak wspomniano — nie jest miniatura dorostego cztowieka,wszystkie
sygnaly pochodzace z otoczenia odczuwa jako emocjonalnie bardziej zagrazajace i raniace.
Choroba i cierpienie z nig zwigzane powoduja, iz dziecku czgsto zmieniaja si¢ warunki
zycia, mozliwosci, obraz siebie, obraz przysztosci. W tym tez kontekscie powazna choroba
somatyczna czy niepetnosprawno$¢ nabyte w okresie dojrzewania nastreczaja szczegolnie
wielu problemow emocjonalnych.

Jak zauwaza S. Kowalik [24], zgodnie z przywotana przez siebie koncepcja H. Kohuta,
wedtug ktorej podstawe wlasciwego rozwoju stanowi tzw. zdrowy narcyzm, czyli prze-
konanie o wlasnej warto$ci — do§wiadczenie niepetnosprawnosci czy innych ograniczen
wynikajacych z przewlektej choroby, cierpienia, destabilizuje akceptacj¢ siebie. Obiektywna
$wiadomos¢ oraz subiektywne poczucie utraty pewnych zasobow wptywaja negatywnie
na wybor celow zyciowych i zadan, poglebiajac izolacje przewlekle chorego dziecka lub
stygmatyzujac je w grupie rowiesniczej.

Badania [13, 25, 26] wskazuja, ze powazna choroba dziecka powoduje, iz czg¢sto roz-
luzniajg si¢ relacje jego rodzicow z osobami znajomymi, ktore zaktadaja, ze poruszanie
probleméw rozwoju zdrowych dzieci i opowiadanie o osobistych doswiadczeniach doty-
czacych ich prawidlowego rozwoju moze by¢ odbierane jako krgpujace, nietaktowne albo
wreez bezduszne. Nierzadko, co podkres$lane jest w cytowanej literaturze przedmiotu [26],
personel medyczny otaczajacy troska matych pacjentow przezywa trudnosci w akceptacji
niezawinionego i niepoddajacego si¢ fatwo logicznym interpretacjom cierpienia dzieci.
Konsekwencja tych trudnosci jest przyjmowanie przez niektore osoby strategii dziatan,
ocenianych przez rodzicow pacjentéw jako chtodne i depersonalizujace.

Warto zauwazy¢, iz sfera spoteczna nie tylko okresla sytuacj¢ leczenia dziecka, ale
tez wptywa na sposob przezywania przez nie stresu zwiazanego z choroba, gdyz ten de-
terminowany jest, zdaniem badaczy [27], przez srodowisko spoteczne. Rodzice bardzo
czesto w sytuacji, kiedy pojawia si¢ niepomyslna diagnoza, wiazaca si¢ z perspektywa
doswiadczania przez dziecko przykrych doznan oraz negatywnym rokowaniem, nie
wystepuja w roli partneréw srodowiska opiekunczego czy medycznego, lecz za wszelka
ceng chcg ochroni¢ dziecko [12]. W kontekscie systemowym czy spotecznym zjawisko to
mozna stosunkowo tatwo wyjasni¢. Dziecko poprzez osobiste cierpienie i chorobg zostaje
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niejako wyrwane z troskliwych ramion rodzicéw. W zdominowanym przez Igk odbiorze
przez rodzicow sytuacji dziecka zostaje ono nieoczekiwanie pozbawione poczucia opieki
i bezpieczenstwa, ktore gwarantuja. Rodzice zatem wchodza w t¢ nowa dla siebie rolg
bezwarunkowego obroncy dziecka pod$swiadomie i naturalnie oraz bywa, ze ignoruja jego
realne potrzeby psychologiczne i zalecenia medyczne.

Dziecko przejmuje sposob interpretowania swojej choroby i jej emocjonalnego kon-
tekstu od $rodowiska, ktorego jest czescia, a takze od organizacji, ktorej jest pacjentem,
stanowiacej rowniez element szeroko pojetego ekosystemu spotecznego [23].

Wigkszo$¢ dzieci pozytywnie reaguje na stala i czula opieke, a adekwatna wigz ro-
dzicoéw z dzieckiem, a takze ich optymizm, zdolno$¢ nawiazywania zadaniowych relacji
z personelem medycznym, pogodny nastrdj pozytywnie wplywaja na efektywnos$¢ terapii
[26, 27].

Strategii pokonywania stresu jest wiele. Wspomniano m.in. o oddzialywaniach psy-
choterapeutycznych, wigzacych si¢ z minimalizacja Igku. W przypadku dzieci zyskuja
one jeszcze wigksze znaczenie niz w przypadku dorostych, dlatego ze zwlaszcza w dwoch
pierwszych stadiach rozwoju poznawczego pewne jego aspekty dokonuja si¢ wyltacznie
w oparciu o sygnaty dochodzace z zewnatrz (czyli jesli dziecko nie dostrzega zagrozenia,
sytuacja bolowa jest opanowana itp., wowczas zrodtem wydarzenia stresujacego moze
by¢ wylacznie najblizsze otoczenie spoteczne dziecka). Najczesciej pochodza one jednak
z systemu rodzinnego. Bywa, Ze rodzice sami nie radzac sobie z problemem choroby,
cierpienia czy niepetnosprawnosci dziecka, indukuja poczucie zagrozenia. Jak najbardziej
stuszne i wciaz aktualne wydaje si¢ zatem umieszczenie przez J. M. Pattersona i G. Gebera
[28], wsrdd pigciu strategii rozwijania promocji zdrowia psychicznego u dzieci niepetno-
sprawnych, strategii rozwijania kompetencji do poszukiwania i korzystania ze spotecznego
wsparcia, ktora warto, aby obejmowata takze rodzicow. W. Pilecka [29] podkre$la w tym
kontekscie, ze ,,promocja zdrowia psychicznego u dzieci przewlekle chorych oznacza
ekspresj¢ 1 zaspokojenie potrzeb pozostatych cztonkow rodziny, a takze [...] wymaga
podejscia wielosystemowego”.

Wspolczesna psychologia [30], uzupetniajac i poszerzajac wyniki analiz Suzanne
Anthony 1 Marii Nagy [za: 16] i badan nad wykorzystaniem faz rozwoju poznawczego
dzieci i mlodziezy w lepszym zrozumieniu przez nich cierpienia — wskazuje, iz kazde
dziecko jest w stanie asymilowa¢ do$wiadczenie zwigzane z wlasnym cierpieniem oraz
bolem innych oso6b w granicach wyznaczonych przez wlasny okres rozwojowy.

Jakos¢ zycia chorego dziecka zalezy rowniez od wytworzonego przez nie indywidual-
nego obrazu wlasnej choroby. Oczywiste jest, iz zalezy on od ilo$ci uzyskanych informacji,
zwigzanych ze schorzeniem oraz jego leczeniem [21], ale roéwniez od sposobu funkcjo-
nowania otoczenia dziecka (szczegdlnie jego najblizszej rodziny). Zgodnie bowiem m.in.
z teorig przywiazania J. Bowlby’ego [1] istnieje posredni zwiazek pomigdzy radzeniem
sobie ze stresem przez matke a niwelowaniem ryzyka zaistnienia u dziecka mechanizmu
wyuczonej bezradnosci, co z kolei wplywa na poprawe jego funkcjonowania emocjonal-
nego oraz bardziej pozytywny odbior otoczenia [tamze]. Odmiennie niz u 0os6b dorostych
w obrazie choroby u dziecka rzadko obserwuje si¢ tzw. pesymizm terapeutyczny (inter-
pretowany jako uogdlnione przekonanie o negatywnej prognozie), a jesli si¢ pojawia, to
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jest on gtéwnie wynikiem bezposredniego zetknigcia si¢ dziecka z cierpieniem i $miercia
innych pacjentéw znajdujacych si¢ na oddziale [31].

Niebezpiecznym mechanizmem psychologicznym, ktory moze wystapic u cierpiacego
z powodu przewlektej choroby somatycznej dziecka, jest nieustannie powracajaca mysl o
wszelkich aspektach schorzenia, a w szczegdlnosci o ograniczeniach, ktore powstaty na
skutek jego wystapienia, zwanych ruminacja. Mechanizm ten opiera si¢ na czynnikach
tzw. btednego kota: myslenie o chorobie obniza samopoczucie jednostki, powoduje stres
i obniza samooceng, co z kolei zwrotnie wptywa na jej funkcjonowanie psychofizyczne
[31]. Badania N. Oginskiej-Bulik [32] wskazuja jednak, Zze u dorostych osob chorych on-
kologicznie ruminacje wystgpujace zaraz po diagnozie choroby sa dodatnio skorelowane
z poziomem wzrostu potraumatycznego tych osob. Interesujace byloby zatem zbadanie,
czy podobna zalezno$¢ istnieje u dzieci i adolescentow.

Zaproponowany przez A. Nowicka oraz J. Babke [33] model kompetencji tanatopeda-
gogicznych terapeuty podkresla potrzebg kompleksowego wspierania dzieci nieuleczalnie
chorych na kazdym etapie przezywania przez nie cierpienia. U podstaw modelu cytowani
autorzy umiejscawiaja kompetencje interpretacyjne i realizacyjne specjalistow. Pierwsze
odnosza si¢ do umiejetnosci adekwatnej interpretacji potrzeb i stanu obejmowanego
opieka dziecka. Drugie natomiast odpowiadaja kompetencjom technicznym terapeutow
i decyduja o elastycznosci oraz efektywnos$ci ich dziatania. Autorzy [tamze] postuluja
takze wyodrgbnienie tanatopedagogiki jako odrgbnego przedmiotu ksztatcenia studentow,
co pozwala zywi¢ uzasadniong nadziej¢ na zintensyfikowanie dazen i dziatan specjalistow
roéznych dziedzin, owocujaca stworzeniem interdyscyplinarnego modelu wsparcia calego
ekosystemu chorego dziecka na kazdym etapie jego choroby, a — w razie potrzeby —
takze po jego $mierci.

3. Wybrane sposoby udzielania wsparcia cierpiacemu dziecku w Srodowisku
rodzinnym. Jak rozmawia¢ z dzie¢mi o cierpieniu?

W polskich warunkach, przy wtasciwym zidentyfikowaniu i skorzystaniu z oferty
roznych systemow (zwlaszcza edukacji i systemu opieki medycznej), istnieje obecnie
mozliwo$¢ zaplanowania relatywnie satysfakcjonujacej i uzupetniajacej si¢ opieki nad
cierpigcym, chorym dzieckiem. Dotyczy ona m.in. realizacji aktéw prawnych, zwlaszcza
pochodzacych z resortu edukacji narodowej (np. 30 pazdziernika 2013 r. weszto w zycie
rozporzadzenie ministra edukacji narodowej z dnia 11 pazdziernika 2013 r. (Dz.U. poz.
1257) w sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci [34], pozwalajace
dziecku na tzw. wczesna interwencje i wezesne wspomaganie rozwoju — realizowane od
momentu wykrycia niepelnosprawnosci czy zagrozenia niepetnosprawnoscig do rozpo-
czgcia nauki szkolnej.

Osoby wspierajace cierpigce dzieci osiggajg najkorzystniejsze efekty wowczas, kiedy
dostosuja swoja pomoc do ich potrzeb poznawczych (informowanie o przebiegu terapii),
instrumentalnych (dotyczacych codziennej praktyki leczniczej i edukacyjnej) oraz fizycz-
nych (redukcja bolu somatycznego). Wspieranie terapii dokonuje si¢ rowniez w obszarze
realizacji innych potrzeb dziecka: emocjonalnych (zmniejszenie niepokoju, optymalizacja
nastroju), spotecznych (satysfakcjonujace relacje interpersonalne) oraz egzystencjalnych
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(uwzglednienie w terapii faktow natury kulturowej, duchowej oraz religijnej) [16]. Tak
scharakteryzowana, wieloaspektowa pomoc terapeutyczna pozwala na uznanie przez
cierpigce dzieci warto$ci zycia oraz zaakceptowanie przez nie faktu, iz sytuacja, w ktorej
niepokoj i zal z powodu doznanych strat oraz zdolno$¢ zmagania si¢ z przeciwnosciami
sa ze soba w naturalny sposob zwigzane. Zyskuje to motywujace znaczenie w procesie
terapii medycznej oraz psychologicznej. Pomocne jest rowniez uwazne analizowanie
pytan formulowanych przez dzieci i rozstrzyganie zawartych w nich watpliwosci. Pyta-
nia te z jednej strony okreslaja zakres potrzebnych im informacji, z drugiej zas§ — czg¢sto
sugeruja sposob i okolicznosci, w jakich chcialyby rozmawia¢ o chorobie i wynikajacym
z niej cierpieniu. Przemilczanie cierpienia dziecka pozbawia je mozliwosci dzielenia si¢
swoimi uczuciami, powoduje narastanie lgku o najblizszych i potgguje doswiadczenie
osamotnienia. Mate dziecko nie ma jeszcze kompetencji pozwalajacych na okreslenie
uczu¢, dlatego tez w celu werbalizacji swoich stanéw emocjonalnych potrzebuje ono
pomocy osob dorostych. Niezaleznie zatem od osobistych zamierzen i przekonan, czgsto
pozaintencjonalnie, ksztattujemy emocje i uczucia dzieci. Do§wiadczajac np. Igku, obaw
i manifestujac przerazenie, intensyfikujemy reakcje strachu u dziecka.

Paradoksalnie uwaza si¢, ze mowienie o doswiadczanym przez dziecko cierpieniu wy-
rzadzi mu krzywdg, dlatego ,,chronimy” je przed tym problemem. Dzieci poznaja jednak
cierpienie wbrew naszym obawom i poza nasza kontrola. Korzystniej zatem jest wyjasnic
dziecku problem, ktory je trapi, zanim dojdzie do niewtasciwej interpretacji jego do§wiad-
czenia, zainspirowanej wspomnianymi wczesniej zrodtami o charakterze nieprzystosowaw-
czym. Wskazane jest rozmawianie z dzie¢mi o problemie cierpienia, by dzigki temu dac
im mozliwos$¢ zrozumienia jego symptomow w wymiarze fizycznym oraz traktowania go
jako czego$ naturalnego, cho¢ bolesnego, uwalniajac dziecko w ten sposob od myslenia o
cierpieniu w sposob magiczny i zafatszowany. I tu pomocne jest odwolywanie si¢ do $wiata
natury: przyroda pozwala na umieszczenie bolu i cierpienia w odpowiedniej perspektywie,
stwarza okazj¢ do przekazania dziecku pierwszego komunikatu, ze np. bol nieuchronnie
dotyczy kazdej zywej istoty. Dostrzezenie, ze dziecku wystarcza krotka odpowiedz (kie-
dy np. spokojnie wraca do przerwanej zabawy), oznacza, ze warto poprzesta¢ na tym,
co zostalo powiedziane. W sytuacji natomiast, kiedy obserwuje si¢ u dziecka zmieszanie,
przerazenie albo ptacz, konieczne jest podanie mu bardziej adekwatnych, pogtgbionych
informacji, ktoére pozwola mu odzyskac poczucie bezpieczenstwa.

W postepowaniu terapeutycznym sformutowano pewne zasady, ktore moga okazac si¢
pomocne w procesie wspierania cierpigeej osoby i jej najblizszych. Pierwsza z nich dotyczy
poznania stopnia wrazliwos$ci chorego dziecka na wszelkie zwigzane z jego dysfunkcja
informacje, mogace budzi¢ w nim niepokoj, rani¢ je badz sprawia¢ mu przykros¢. Warto
zapoznac si¢ z indywidualna historig zycia i choroby dziecka, a zwtaszcza jego oczekiwa-
niami dotyczacymi przysztosci, planami i marzeniami. Cenna jest rowniez wiedza na temat
sposobu interpretowania przez dziecko doswiadczen w relacji ze $wiatem i z bliskimi.

Druga zasada dotyczy pozyskania wiedzy o chorobie dziecka, o ograniczeniach i za-
grozeniach, ktore niesie ze sobg oraz jej podstawach biologiczno-medycznych, o objawach
poprzedzajacych dolegliwosci oraz o biologicznych konsekwencjach choroby. Posiadanie
tej wiedzy umozliwia przygotowanie chorego dziecka na potencjalne trudnosci, ktore moga
si¢ pojawi¢ w przebiegu choroby.
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Trzecia reguta dotyczy ograniczenia Igku przed choroba i jej konsekwencjami w zyciu
matego pacjenta. Oznacza to potrzebe (zabrzmi paradoksalnie) demonstrowania najdrob-
niejszych sukceséw w walce z chorobg czy utrata sprawnosci, a takze budowania poczucia
kontroli nad przebiegiem choroby, co sprzyja kreowaniu atmosfery bezpieczenstwa chorego
dziecka, podnoszac jego dobrostan psychiczny.

Kierunek dziatan zwiazanych ze zmaganiem si¢ cierpigcego dziecka z choroba jest
zatem wyznaczany m.in. przez jego poziom dojrzato$ci spolecznej i osobowosciowej, jego
wrazliwos¢, jak tez wiedzg o schorzeniu. Niezaleznie od stanu psychofizycznego dziecka i
poziomu zaawansowania choroby zawsze wymaga ono kompleksowego wsparcia ze strony
srodowiska, uwzgledniajacego wszystkie aspekty, wyznaczajace aktualng sytuacje dziecka
i ukierunkowanego na najbardziej zindywidualizowane jego potrzeby.

Najwazniejsza pomoc w zmaganiu si¢ dziecka z cierpieniem i choroba stanowi ade-
kwatne wsparcie ze strony najblizszych, wzmacniajace i odbudowujace jego naruszone
poczucie bezpieczenstwa, a takze majace istotne znaczenie w przeciwdziataniu poczuciu
osamotnienia oraz powstawaniu dtugofalowych nastgpstw choroby.
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