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Wprowadzenie

Wprowadzeniem do moich roz-
wazan chciatabym uczyni¢ stowa dorostej
osoby dotknietej przewlekla chorobg so-
matyczng: ,Po raz drugi stalem sige bez-
robotny - tym razem 1 stycznia 2003 r.
Miatem | grupe inwalidzka i nie potrafitem
sam przejsc trzech krokow. Rehabilitacja
kulata bardziej niz ja. Nie bylo jednak
tak zle. Pod koniec mojego zatrudnienia
zaprzyjaznitem sie z jedna z terapeutek
z Pracowni. Tutaj powinienem napisac
0 wsparciu, bezinteresownej pomocy, tro-
sce itd., ale tego nie da sie opisac, to trze-
ba przezye (..). Z jednej strony jak to mito
dostac smsa. ,Dlaczego nic do mnie nie pi-
szesz? Boli?", bo wiem, ze ktos zyczliwy
mysli o mnie, a z drugiej, co w tym mite-
go, skoro Basia, ktorg tak bardzo cenie,
wlasnie przeze mnie sie martwi” (Zywicki,
2004, s.62). Chciatabym takze na poczat-
ku tego tekstu opisac rysunek wykonany
przez przewlekle chore dziecko, znajdujg-
ce sig w dramatycznej sytuacji z powodu
bycia wychowankiem placowki opiekun-
czo-wychowawcze|. Dziecko to, poproszo-
ne, aby przedstawito w pracy plastycznej
siebie jako roze oraz swoje otoczenie,
narysowalo swoich krewnych jako osoby

opiekujace sig nim, podlewajace kwiat,
a zatem niezbedne mu do Zzycia | rozwo-
ju. Warto zauwazyc, iz osoby te sg znacz-
nie mniejsze od postaci dziecka-kwiatu,
co moze Swiadczyd o silnym poczuciu osa-
motnienia dziecka.

Przytoczony powyzej tekst oraz
opisany rysunek zainspirowaly mnie
do zadawania pytan. Przede wszystkim
do pytania o to, czym jest wsparcie spo-
teczne dla chorego i na czym polega rola
tego wsparcia w rozwoju osocbhowym cier-
pigcego z powodu przewlekle] choroby
czlowieka, szczegdlnie dziecka. Jakie zna-
czenie ma wsparcie spoteczne dla rodziny
osoby cierpigcej, np. dziecka przewlekle
chorego? Jaki rodzaj wsparcia jest dla ta-
kich dzieci i ich rodzin najbardziej potrzeb-
ny? Jak przygotowac do pracy i ochraniac
osoby udzielajace wsparcia, aby nie stalo
sie ono zrodiem ich wypalenia, czy wrecz
cierpienia?

W poszukiwaniu odpowiedzi na te
pytania dokonalam przegladu badan pol-
skich i zagranicznych dotyczacych wspar-
cia spotecznego oraz jego roli w promo-
waniu zdrowia psychicznego rodzin dzieci
chorych onkologicznie. Prezentowane po-
nizej wyniki badan dotyczyc bedg w wigk-
szosci dzieci chorych onkologicznie,
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Z uwagi na obecng szczegodlng sytuacje
ich oraz ich rodzin. Choroby nowotworo-
we s3 dzis w znacznej mierze uleczalne,
wymagajg jednak diugotrwatego, bardzo
obciazajgcego psychofizycznie leczenia,
iw zwigzku z powyZszym istnieje potrzeba
zwrocenia szczegolnegj uwagi na czynni-
ki psychospoteczne, ktore moga sprzyjac
promowaniu zdrowia psychicznego cho-
rych dzieci i ich rodzin. Gtéwnym celem
tej pracy bylo poszukiwanie odpowiedzi
na pytanie, jakiego rodzaju i przez kogo
udzielanego wsparcia potrzebuje dziecko
chore onkologicznie i jego rodzina.

Siec wsparcia spolecznego - jej defi-
nicja, funkcje i rola w zyciu czlowieka
chorego i jego rodziny w swietle badan
naukowych

Sie¢ wsparcia spofecznego de-
finiowana jest czesto jako konstrukt wie-
lozmiennowy (Cobb, 1979; za: Cutrona,
1986), ktorego podstawowymi obiektyw-
nymi cechami sa: wielkos¢ sieci wsparcia
oraz czestosc kontaktow z poszczegolny-
mi cztonkami sieci (Cutrona, 1986). Nie na-
lezy jednak zapominac, ze na jakosc zycia
osoby wspieranej o wiele wiekszy wplyw
od parametrow obiektywnych sieci wspar-
cia spolecznego ma subiekiywne postrze-
ganie tej sieci. Cutrona (op. cit.), na pod-
stawie propozycji teoretyczne] Weissa,
wymienia 6 komponentow subiektywnie
posirzegane| sieci wsparcia spotfeczne-
go, stanowigcych postrzegany przez lu-
dzi stopien speiniania przez nig funkcji.
Autor ten twierdzi, Zze speinienie przez
siec wszystkich 6 funkcji jest konieczne,
aby osoba czuta sig¢ adekwatnie wspierana
i nie doswiadczata nadmierne| samotnosci,
ale rozne funkcje mogg odgrywac najistot-
niejszg rolg w okreslonym momencie bie-
gu zycia ludzkiego. Kazda z funkcji wspar-
cia zwigzana jest czesto ze szczegolnym
rodzajem relacji, ale jednoczesnie wiele
z nich moze byc realizowanych w czasie
spotkania z tg samg osoba. Funkcje sie-
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ci wsparcia spolecznego opisane przez

Weissa s3a nastepujgce:

— przywigzanie - poniewaz dzieki wspar-
ciu spotecznemu mamy poczucie emo-
cjonalnej bliskosci i bezpieczenstwa
- zwykle zapewniane przez matzonka
lub ukochanego

— integracja spoleczna - poniewaz
w zwigzku z otrzymywanym wspar-
ciem spotecznym posiadamy poczucie
przynaleznosci do grupy ludzi, kio-
rzy dziela podobne zainteresowania
i dziatalnos¢ rekreacyjng - zwykle za-
pewniane przez przyjaciot

-~ wzmachianie poczucia wlasnej war-
tosci - poniewaZ wsparcie spofeczne
umozliwia nam otrzymywanie informa-
cji zwrotnej na temat wiasnych zdolno-
scl i umiejetnosci - zwykle zapewniane
przez wspolpracownikow

- stwarzanie mozliwosci doswiadczania
opieki - zwigzane z poczuciem, iz moz-
na polegac¢ na drugiej osobie - zwykle
zapewnianym przez czionkow rodzin

— dostarczanie informacji, rad - wspar-
cie informacyjne zwykle dostarczane
przez nauczycieli, opiekunow, rodzi-
cow

— stwarzanie mozliwosci opiekowania
sie kims - poniewaz pozostajac w sie-
ci wsparcia spotecznego moizna miec
poczucie odpowiedzialnosci za innych,
zwykle za wiasne dzieci.

W tym miejscu warto zauwa-
2yc¢, iz w literaturze przedmiotu wyroznia
sie najczesciej nastepujgce rodzaje wspar-
cia spolecznego:

— wsparcie emocjonalne, poprzez kiore
uzyskujemy przekonanie, iz jesteSmy
kochani, stanowimy dla kogos war-
tos¢, nie jesteSmy sami w naszym
cierpieniu

- wsparcie informacyjne, dzieki ktoremu
otrzymujemy pomoc w rozwigzywaniu
roznych probleméw, w poszukiwaniu
zrodel | zasobow oraz pozyskujemy
informacje zwrotng, w jakim stopniu
radzimy sobie z wyzwaniami Zzycia
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— wsparcie instrumentalne, ktére wyraza
sie w otrzymywaniu Srodkow finanso-
wych, konkretnej pomocy w prowa-
dzeniu domu itp.

Wsparcie spoteczne moze miet
charakter formalny oraz nieformalny
(Pilecka, 2002).

Z licznych badan wynika, ze siec
wsparcia spolecznego wywiera istotny
wplyw na zdrowie psychiczne ludzi. Zdrowie
psychiczne rozumiem tu jako ogélny do-
brostan, charakteryzujacy sie brakiem
zaburzen, napigé psychicznych czy cho-
rob, rownowaga, integracjg procesow psy-
chicznych i dziatania, pozytywnym nasta-
wieniem do siebie i swiata spolecznego,
mozliwoscig realizacji swoich potencja-
tow oraz poczuciem zadowolenia (Losiak,
2005). Mozna zauwazyC scisty zwigzek
migdzy dobrymi relacjami z innymi ludzmi,
a dobrym samopoczuciem. Wyniki badan
pokazujg, Ze wsparcie spoteczne chroni
ludzi przed negatywnymi konsekwencja-
mi stresujacych wydarzen zyciowych, ta-
kich jak np. opieka nad cztowiekiem prze-
wlekle chorym (m.in. Buczynski, 1999).
Z przegladu badan amerykanskich wyni-
ka, Ze ludzie otrzymujacy w tego rodzaju
sytuacjach potrzebne im wsparcie spo-
teczne sg mniej narazeni na rozwoj symp-
tomow emocjonalnego dystresu, tacznie
z depresjg kliniczna (National Advisory
Mental Health Council, 1996). Wsparcie
spoteczne bylo takze badane jako predyk-
tor przebiegu choroby psychicznej. Z 75%
badan nad pacjentami z depresjg kliniczng
wynika, ze czynniki zwigzane ze wspar-
ciem spotecznym zwiekszajg poczatkowy
sukces leczenia i pomagajg pacjentom
utrzymywac stan osiggniety w efekcie le-
czenia. Podobnie, badania nad osobami
ze schizofrenig czy chorobg alkoholowg
pokazujg, ze wysoki stopien wsparcia spo-
tecznego jest zwigzany z rzadszymi na-
wrotami, rzadszymi hospitalizacjami oraz
liczniejszymi sukcesami w podtrzymywa-
niu efektow leczenia. Swiadczy to, iz za-
pewnienie wsparcia spotecznego odgry-

wa duzg role w zapobieganiu chorobom
psychicznym i leczeniu tych choréb (op.
cit.). Z licznych badan wynika jednak row-
niez, ze wazne jest rozréznienie miedzy
wsparciem ofrzymywanym (jego iloscig
i czestoscia) | spostrzeganym (spostrze-
Zzeniem osoby, ze wsparcie jest dostepne,
jesli jest poltrzebne). Wyniki badan swiad-
cza, iz spostrzegana jakos¢ wsparcia jest
bardzo wazna w lagodzeniu psychiczne-
go i fizycznego dystresu, byé moze nawet
bardziej niz ilos¢ | czestosc otrzymanego
wsparcia. Moze to oznaczac, iz spostrze-
gane wsparcie odzwierciedla bardziej ce-
chy osoby (np. optymizm) niz $rodowiska,
w zwigzku z czym prawdopodobnie inter-
wencja w celu polepszenia sieci wsparcia
spotecznego powinna polegac bardzigj
na zmianach osobistych postaw i orienta-
cji osob potrzebujgeych, niz na zwigksza-
niu dostepnosci wspierajacych kontaktow
(op. cit.).

Prowadzono  takze badania
nad emocjonalnymi kosztami wsparcia
spolecznego, ponoszonymi przez osoby,
ktare dajg i otrzymujg wsparcie. Wyniki
badan dostarczajg dowododw, iz w kultu-
rze amerykanskie] kobiety czesto biorg
na siebie nieproporcjonalnie duzy ciezar
odpowiedzialnosci za zapewnienie bli-
skim wsparcia spotecznego. Zony czesto
twierdza, Ze udzielajg wiekszego wsparcia
swoim mezom niz mezowie im. Kobiety
czuja takze wiekszg osobistg odpowie-
dzialnos¢ za zapewnienie wsparcia rodzi-
nie i przyjaciotom, niz odczuwajg to mez-
czyzni. Isinieje nawet hipoteza, iz nad-
mierna koncentracja i opieka nad innymi
osobami przez kobiety jest glowna przy-
czyna wigkszej czestosci wystepowania
u nich klinicznej depresji w porownaniu
z mezczyznami. Zapewnienie wsparcia
mezowi, dzieciom, rodzinie i przyjaciotom
moze zbytnio obcigzac emocjonalnie ko-
biety (Jacob, 1987, za National Advisory
Mental Health Council, 1996). W sposob
szczegolny sg na takie nadmierne obcig-
Zenie emocjonalne narazone matki dzieci
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niepetnosprawnych i chorych (Dabrowska,
2005). Badania w tym obszarze powinny
sie obecnie skupi¢ na strategiach zapew-
niania skutecznego wsparcia spofeczne-
go rodzinom, ktore rozwinetyby ich zdol-
nosé do sprawowania opieki nad chorymi
czy niepetnosprawnymi dziecmi.

Sie¢ wsparcia spolecznego w 2zyciu
dziecka chorego onkologicznie i jego
rodziny — przegiad badan

Sieci wsparcia  spolecznego
sg waznym aspektem spotecznego Sro-
dowiska zwigzanym z radzeniem sobie
i adaptacjg do choroby onkologicznej
dziecka (Buczynski, 1999; Kazak, 1991).
Przyjmujac, iz promowanie zdrowia psy-
chicznego dzieci przewlekle chorych
i ich rodzin to przede wszystkim wspo-
maganie ich adaptacji do sytuacji choro-
by dziecka lub ksztaltowanie kompeten-
cji do zycia z choroba, stwierdzi¢ nalezy,
Ze rozwijanie umiejetnosci korzystania
ze wsparcia spolecznego stanowi jeden
z waznigjszych celow tego promowania
(Pilecka, 2002). W dalszej czesci moich
rozwazan chciatabym przedstawic prze-
glad wynikéw badan dotyczacych zagad-
nienia sieci wsparcia spotecznego i jgj roli
w promocji zdrowia psychicznego dziecka
dotknietego choroba onkologiczng oraz
jego rodziny.

Z badan Buczynskiego (1999)
nad funkcjonowaniem rodzin z dziecmi
chorymi na biataczke wynika m.in., iz ro-
dziny dobrze radzace sobie w sytuacii
choroby dziecka doswiadczajg duzego
wsparcia ze strony dalszej rodziny i przyja-
ciol. Cztonkowie systemu rodzinnego majg
poczucie tgczacych ich wiezi, nie izoluja
sie takze od dalszej rodziny czy przyjaciot.
Otrzymujg od nich zaréwno pomoc mate-
rialng, psychiczng, jak | duchowsg, co ula-
twia im radzenie sobie w trudnej sytuaciji.

Z pewnoscig nieco odmiennego
rodzaju wsparcia spolecznego wymagaja
poszczegolni cztonkowie rodziny, w ktorej
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znajduje sie dziecko dotkniete chorobg on-
kologiczna. Inny jest takze rodzaj potrzeb-
nego wsparcia w roznych okresach zycia
i rozwoju dziecka oraz na roéznych etapach
przebiegu jego choroby. W zwiazku z po-
wyzszym ponizej przytocze wyniki badan
dotyczacych poszczegolnych czlonkow
rodziny z dzieckiem chorym przewlekle (w
wiekszosci beda to wyniki badan nad ro-
dzinami z dzie¢mi chorymi onkologicznie,
czasami réwniez wyniki badan nad rodzi-
nami z dzie¢mi dotknietymi réznymi prze-
wlektymi chorobami) na réznych etapach
rozwoju dziecka i (w miare dostepnosci
materiatu) w roznych momentach trwania
choroby dziecka.

Z badan nad ubogimi matkami
niemowlat przedwczesnie urodzonych
lub chorych (Feiring, 1987) wynika, iz ist-
nieje relacja miedzy siecig wsparcia spo-
tecznego matki, a zachowaniem matki
wobec dziecka oraz pozytywnym afektem
macierzynskim. Wyniki tego badania po-
kazuja, ze dobra materialne sg najczescigj
wspominanym przez matki udzielajace
wywiadow zrodlem wsparcia, a krewni
sa czescie] wymieniani jako zrodlo wspar-
cia niz przyjaciele. Matki niemowlat przed-
wczesnie urodzonych mowig o mniejszej
liczbie ludzi obdarowujacych je réznymi
dobrami materialnymi niz matki dzieci uro-
dzonych w terminie. Wyniki tego badania
pokazuja takze, iz typ wsparcia udzielane-
go matce jest waznym czynnikiem pozwa-
lajacym przewidzie¢ zachowanie matek
zarowno wzgledem zdrowych, jak i cho-
rych czy przedwczesnie urodzonych dzie-
ci. Wsparcie spoteczne udzielane matce
i nowonarodzonemu dziecku moze wigzac
sig w sposob negatywny lub pozytywny
z zachowaniem macierzynskim, zaleznie
od tego, kto i czym obdarowuje matke
I dziecko. Wyniki sugerujg, ze niezaleznie
od zagrozenia Zzycia nowonarodzonego
dziecka, opieka ze strony ojca i dobra ma-
terialne ze strony rodziny oraz przyjaciot
wigzg sie w sposob pozytywny z tzw. prok-
symalnym zachowaniem macierzynskim,
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czyli okazywaniem dziecku bliskosci przez
matke. Pomoc w opiece nad dzieckiem
ze strony ojca moze sprawiac, ze matka
czuje, iz ojciec interesuje sie nig i dziec-
kiem. Wspieranie rodziny dobrami mate-
rialnymi ze strony przyjacidt i krewnych
stwarza syluacje, w kidrej matka czuje,
Ze ona i dziecko sg bezpieczne i akcepto-
wane w sieci spotecznej. Wyniki swiadczg,
iz tego rodzaju wsparcie wigze sie z wiek-
szg iloscig zachowan, poprzez ktore mamy
okazujg swoim dzieciom ciepto i bliskosg.
Waga decyzji, kto i jakiego rodzaju wspar-
cia spolecznego powinien udzielag, jest
takze ilustrowana wplywem porad na afekt
macierzynski. Porady od krewnych (kobiet),
lecz nie od ojca, wigzg sie z pozytywnym
afektem macierzynskim. Wsparcie infor-
macyjne ze strony mezow jest przez matki
postrzegane racze| jako krytyka. Rodzaj
i zrodlo wsparcia spolecznego majg zatem
zwiazek z zachowaniami i afektem matek
wzgledem dzieci.

Z badan nad rodzinami dzieci
chorych onkologicznie, ktorych przegladu
dokonata Kazak (1991) wynika, Zze jakosc
wsparcia spolecznego zawsze wplywa
na stan zdrowia psychicznego obojga ro-
dzicow. Kupst, Schulman (1988, za Kazak,
1991) dowiedli, ze w 64 rodzinach dzieci
z biataczkg ALL przystosowanie rodzicow
do sytuacji bylo zwigzane ze wsparciem
spolecznym, satysfakcja z malzenstwa,
mata iloscig innych niz choroba dziecka
stresow, i otwartg komunikacjg w rodzinie.
Warto jednak w tym miejscu zauwazyc,
iz z badan Sieminskiej (1996) nad polski-
mi rodzicami dzieci chorych onkologicznie
wynika, ze matzonkowie - rodzice dzieci
chorych odczuwajg duze osamotnienie,
nie otrzymujg od siebie nawzajem ocze-
kiwanego i potrzebnego im wsparcia.
Wprawdzie wspolnie dziatajg na rzecz
zdrowia dziecka, jednak jest to w wiek-
szosci zmaganie sig dwoch wewnetrznie
osamotnionych osob. Badane rodziny
otrzymujg pomoc jedynie od dalszej ro-
dziny (41%). MNajczesciej jest to pomoc

finansowa (26%), duchowa (17%) | opie-
ka nad dzieémi (10%). Blisko 60% rodzin
nie otrzymuje pomocy od 2adnej ze stron.
Miewielka jest w ich odczuciu réwniez po-
moc instytucji charytatywnych, znajomych,
kosciota (10%). Z relacji rodzicow wynika
takze, ze sami nie potrafig o taka pomoc
zabiegac.

Ponizej chciatabym przedstawic
wybrane wyniki badarn dotyczace roli sieci
wsparcia spotecznego w promowaniu zdro-
wia psychicznego chorujgcego dziecka.
Z tematem wsparcia spotecznego zwigza-
ny jest problem relacji rowiesniczych - ob-
szar, w ktorym dotychczas przeprowadzo-
no niewiele badan nad dzieémi chorymi
onkologicznie. £ badan wynika, ze w po-
rownaniu ze zdrowymi rowiesnikami dzieci
chore sg postrzegane jako bardziej odizo-
lowane od grupy i posiadajace mnigjsze
zdolnosci przywodcze niz ich zdrowi ro-
wiesnicy (Noll, Bukowski, Rogosch, LeRoy,
Kulkarno, 1990). Wiaze sie to ze specyfikg
choroby i leczenia. Relacje z innymi dziec-
mi s3 jednak dla chorych bardzo wazne,
zatem z pewnoscig rozwd] umigjetnosci
budowania takich relacji wymaga u dzie-
ci chorych onkologicznie szczegolnego
wspomagania.

Podstawowym 2Zrodiem wsparcia
dla dziecka przewlekle chorego jest ro-
dzina (Obuchowska, Krawczynski, 1991).
Z obserwacji Bohdana (2005), lekarza
pracujgcego w klinice onkologicznej oraz
w hospicjum dla dzieci, wynika, iz sytuacja
rodzinna i wsparcie ze strony oséb naj-
blizszych moga w istotny sposob wplywac
na przebieg leczenia. Autor ten pisze m.
in., iz pamieta chtopca z chorobg nowo-
tworowg, ktory wraz z ojcem snut plany
wspolnych wypraw po zakonczeniu tera-
pii. Lozko otaczaty rysunki przedstawia-
jace atrakcje Legolandu 1 parku rozrywki
pod Paryzem. Uruchomiona wyobraznia
pozwolita dziecku przetrwac lata leczenia
i zrealizowac planowane wyprawy. Inny
pacjent, nastolatek zagubiony wobec sytu-
acji rozbitej rodziny, nieakceptowany przez
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grupe rowiesniczg, w protescie wobec
lekarzy, ktorzy go oszukali, zatajajgc po-
wage rozpoznania - odmowit kontynuacii
leczenia nawrotu ziarnicy | zmark.

Z badan Binnebesela (2003)
nad opiekg nad dzieémi z chorobami no-
wotworowymi w doswiadczeniu pacjen-
téw wynika natomiast, ze wyjatkowg role
w podtrzymywaniu zdrowia psychicznego
i normalizacji warunkow zycia chorujacych
dzieci, odgrywa szkola i osoba nauczycie-
la (takze w warunkach szpitalnych). Szkota
zdaniem samych dzieci pozwala skoncen-
trowac sig na czyms$ innym niz choroba,
daje choremu dziecku poczucie trwania
w tym, co go taczy z rowiesnikami.

Przeprowadzono rowniez bada-
nia nad rolg wsparcia spotecznego rodzi-
cow w Zyciu rodzicow i rodzenstwa dzieci
z przewleklymi chorobami somatycznymi
(Williams, Williams, Hanson, Graff, Ridder,
Curry, Liebergen, Karlin-Heter, 1999).
Wyniki swiadczg, iz istniejg relacje pomie-
dzy nastrojem matki i wsparciem spolecz-
nym postrzeganym przez rodzenstwo (co
interesujace, im mnigj pozytywny nastroj
matki, tym wyzszy poziom postrzegangj
przez rodzenstwo jakosci otrzymywanego
wsparcia spofecznego), wsparciem spo-
tecznym postrzeganym przez rodzenstwo
a samooceng rodzenstwa (im wyzszy po-
ziom postrzeganego wsparcia, tym wyi-
sza samoocena), samooceng rodzenstwa
i jego nastrojem (im wyZsza samoocena,
tym lepszy nastréj) oraz spéjnoscig ro-
dziny i nastrojem rodzenstwa (im wieksza
spojnos¢ rodziny, tym bardziej pozytywny
nastroj rodzenstwa chorego dziecka).

Jednym 2z rodzajow wsparcia
udzielanego dzieciom przewlekle chorym
i ich rodzinom jest pomoc psychoterapeu-
tyczna. Na podstawie przegladu badan
i doniesien z praktyki Kliniczne] (Blake,
Paulsen, 1981) sformutowano nastepujace
cele pracy psychoterapeutyczne] z dziec-
mi chorymi onkologicznie i ich rodzinami:
1. Mormalizacja zycia dziecka i jego ro-

dziny w takim stopniu, w jakim jest
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to mozliwe. Mimo, iZ nie zawsze wy-
daje sie ona mozliwa, jest konieczna,
poniewaz zwieksza sie przewidywa-
na dlugosé zycia chorujgcych dzieci.
Terapeuci angazuja rodzicow jako
stymulujgeych dziecko do zmiany,
poniewaz dzieciece strategie radze-
nia sobie z chorobg czesto stanowia
lustrzane odbicie sposobow radzenia
sobie przyjetych przez ich rodzicow.
Fodzice sg zachecani do zmiany
ich osobistych celéw i nadziei w sto-
sunku do dziecka oraz do rezygnacji
z celow nierealistycznych (Burton,
1974, za Blake, Paulsen, 1981) czy na-
dopiekunczosci w stosunku do dziec-
ka. Dzieciom z chorobg przewlekis,
a nawet chorym terminalnie powinno
sig zamiast tego stawiac wyzwania
i zadania odpowiadajgce ich zdolno-
Sciom oraz uwzgledniajgce ogranicze-
nia, ktore nieuchronnie stawia przed
nimi choroba. Stwarzanie mozliwo-
sci, by dzieci daly upust swej ener-
gii, wspomaganie rozwoju, normalne
sensomotoryczne i emocjonalne do-
Swiadczenia sa bardzo wazne, dzieci
powinny mie¢ okazje do rozwijania
zainteresowan i relacji z rowiesnikami
(Obuchowska, Krawczyriski, 1991).
Rodzice natomiast poltrzebujg aktyw-
nosci poza domem, chwil odpoczynku
koniecznych dla zachowania dobrej
kondycji psychofizycznej (Boyle i in.,
1976, za Blake, Paulsen, 1981},

Panowanie nad sytuacjg - osigga-
nie ,mistrzostwa" w radzeniu sobie
w sytuacji choroby - dotyczy zardowno
rodzicow jak i dzieci. ,Mistrzostwo"
oznacza wzrastajgce poczucie kontroli
nad sytuacjg zamiast bezradnosciiza-
leznosci, radzenie sobie ze zmianami
w obrebie ciata | budowanie poczu-
cia wiasne] wartosci. Dla terminalnie
chorego dziecka, takie ,mistrzostwo”
moze plynac z aktywnego zaangazo-
wania Srodowiska w pomoc dziecku.
Adekwatna informacja o przebiegu
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choroby, wsparcie spoleczne, zaan-
gazowanie rowiesnikdw moze pomoc
wyeliminowac niektére trudne kon-
sekwencje choroby. Aby choc troche
wzmocnic¢ u dzieci wewnetrzne poczu-
cie kontroli nad sytuacjg, mozna pre-
zentowac im rézne mozliwosci wyboru,
np. mozliwosci leczenia (Newcomber,
1973, za Blake, Paulsen op. cit.).
Umiejetnosci spoleczne | pewnosc
siebie mogg by¢ promowane poprzez
stawianie dzieci w obliczu osiggalnych
celow. Rodzicielskie ,mistrzostwo” pty-
nie z ostatecznej, bolesne] akceptacji
choroby dziecka | wiedzy o przyszie|
niepewnosci (Mattson, 1972, op. cit.).
Zadania rodzicow to: budowanie wia-
snej osobowej integralnosci, rodzinnej
spojnosci, atmosfery mitosci | bez-
pieczenstwa w rodzinie (Hoffmann,
Futterman, 1971, op. cit.). Edukacja
na temat choroby dziecka oraz wia-
czanie rodzicow w odpowiedzialnosé
za opieke nad malym pacjentem
w szpitalu sg metodami, ktére moga
wspierac rodzicielskie zaangazowa-
nie (Hopia, Tomlinson, Paavilainen,
Astedt-Kurki, 2005).

Powiekszanie sieci wsparcia spolecz-
negeo - dla rodzicow jest bardzo wazne,
aby byli oni zachecani do wspierania
sie nawzajem | do akceptacji réznic
we wzajemnych reakcjach na sytuacje
choroby dziecka (Kennel, Klaus, 1976;
za Blake, Paulsen, 1981), a takze
do budowania relacji z innymi rodzica-
mi chorych dzieci (Heffron i in., 1973,
op. cit.). W trakcie spotkan z cztonkami
rodziny personel medyczny powinien
dostarczyc dziecku i rodzinie wspar-
cia emocjonalnego oraz informacyj-
nego (Hopia, Tomlinson, Paavilainen,
Astedt-Kurki, 2005). Kulczycki, Regal
i Tantisunthorn (1973, za Blake,
Paulsen op. cit.) sugerujg, ze taki ro-
dzaj wsparcia spolecznego moze
wrecz przyczyni¢ sie do wydtuzenia
Zycia chorego dziecka.

4. Zapewnienie

zarowno pacjentom,
jak i czlonkom rodzin adekwatnej,
rzetelnej i niesprzecznegj informa-
cji na temat choroby. Obuchowska
i Krawczynski (1991) podkreslaja,
2e wiadomosci takie powinny by¢ prze-
kazywane dzieciom nieemocjonalnie
{(nie oznacza to braku emocji, ale za-
chowanie spokoju, ktorego dziecko
po ustyszeniu bolesnej diagnozy bar-
dzo potrzebuje), w sposéb zrozumiaty
dla dziecka i z zachowaniem zasady
nadziei. Etiologia zaburzenia i kwe-
stia poczucia winy ze strony rodzicow
powinny byC omowione w rozmowie
z dzieckiem i rodzicami lub samymi
rodzicami (Burton, 1974, za: Blake,
Paulsen op. cit.).

Interwencje psychoterapeutyczne

moga miec nastepujgcy forme:

terapii indywidualnej, ktorej celem
jest umozliwienie dzieciom ekspres;ji
emocji, zapewnienie interwencji kry-
zysowej w czasie okresow najwickszej
labilnosci emocjonalnej, pomoc dzie-
ciom w radzeniu sobie z inwazyjnym
leczenierm medycznym, {agodzenie
leku, uczenie strateqgii radzenia sobie
w sytuacji choroby (Brearley, 1999;
Drotar, Ganofsky, 1977 op. cit.)

terapii grupowej, do ktorej zalicza
sie nastepujgce formy; grupy rodzen-
stwa (Meyerowitz, Kaplan, 1973 op.
cit.), grupy samopomocy lub rozwigzy-
wania problemow dla dzieci przewle-
kle lub terminalnie chorych (Brearley,
1999). Grupy powinny miec jasng
strukture z wyraznie okreslonymi ce-
lami. Waznymi tematami dla tego ro-
dzaju grup sa: odpowiedzi rodzicow
na diagnoze, radzenie sobie z lecze-
niem i wplywem choroby na zycie ro-
dziny, relacje z dalszg rodzing i przyja-
ciotmi. Najczescie] grupy zapewniajg
dzieciom | miodziezy ekspresje emocji
i wsparcie spoleczne (Brearley, 1999).
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Warto w tym miejscu przytoczyc
wyniki badan eksperymentalnych przepro-
wadzonych na 10-osobowej probie dzieci
przez Pawelczak (2005). Autorka stworzy-
ta program zajec¢ psychoterapeutycznych
opartych o fabute opowiesci (mitow, basni,
legend, bajek), ktory miat na celu stymu-
lowanie rozwoju spoteczno-emocjonalne-
go dzieci i w ten sposob miat za zadanie
posrednio przyczynic sie do wspomagania
dzieci w walce z chorobami onkologiczny-
mi. Bajki poruszajace problem dzieciecych
potrzeb, Swiadomych i nieswiadomych
emocji negatywnych, a takze zaburzonych
relacji sg, zdaniem autorki, szansg odre-
agowania emocjl zwigzanych z chorobg
| pobytem w szpitalu, | polem nawigzywa-
nia sig relacji rowiesniczych oraz cwicze-
nia umiejetnosci spotecznych, m.in. wspot-
pracy z rowiesnikami. W zwigzku z po-
wyzZszym najwieksza praca dokonywata
sie w czasie trwania programu psychote-
rapeutycznego pomiedzy dziecmi i w nich
samych, a rolg terapeuty byla obserwa-
cja zmian i ich ukierunkowanie. Przed
i po przeprowadzeniu serii zajec psychote-
rapeutycznych autorka przebadala dzieci
kilkoma testami projekcyjnymi. Wyniki ba-
dania swiadcza, iz w efekcie uczestnicze-
nia w programie wspomagajgcym rozwoj
spoteczno-emocjonalny dzieci z choroba-
mi onkologicznymi mialy one bardziej ade-
kwatng samoocene, przejawiaty wiecej
emocji pozytywnych | wyzszy poziom row-
nowagi emocjonalnej, ponadto nie uwa-
zaty choroby za powod swoich trudnosci
w relacjach rowiesniczych (za przyczyne
tych trudnosci uwazaty raczej sytuacje izo-
lacji spotecznej spowodowang chorobg).
W wyniku przeprowadzonych zaje¢ za-
obserwowano takze wzrost umiejetnosci
budowania relacji z innymi osobami oraz
poziomu empatii u badanych dzieci.

Specyfika grupy dzieci z choro-
bami onkologicznymi sprawia, Ze zebra-
nie materialu badawczego dotyczacego
ich psychiki narazone jest na niezliczong
ilos¢ problemow. Koniecznos¢ dobiera-
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nia proby nielosowo | na zasadzie tatwej
dostepnosci, wczesnigjsze zakonczenie
uczestnictwa w zajeciach przez niektore
dzieci z powodu pogorszenia stanu zdrowia
czy przyspieszonego powrotu do domu,
stanowily gtdwne problemy, z ktérymi bo-
rykata sie autorka w czasie prowadzonych
przez siebie badan. Mata liczebnosé pré-
by oraz brak grupy kontrolnej sprawiaja,
#e doniesienia z niniejszych badan sa ra-
czej podiozem do wyprowadzenia hipotez
do dalszej weryfikacji, a nie naukowo do-
wiedziong prawdg. Z drugiej strony, odno-
towanie zmian w tak matej grupie i po sto-
sunkowo kratkim (miesiecznym) okresie
oddziatywan dowodzi wartosci opowiesci
| pracy grupowej we wspomaganiu roz-
woju psychospotecznego dzieci: zaczy-
najg one inaczej widzie¢ swiat i swoje
w nim miejsce. Autorka podkresla jednak,
Ze zmiany znaczace | diugotrwate w takich
obszarach funkcjonowania psychospo-
tecznego, jak: emocjonalnos¢, samooce-
na, relacje interpersonalne, czy wreszcie
postrzeganie wplywu choroby na przy-
stosowanie psychospoteczne, wymagajgq
najprawdopodobniej oddziatywan bardzigj
systematycznych i trwajacych dluzszy
okres czasu

Inng dziatalnoscig, ktéra ma za
zadanie zapewnienie wsparcia rodzinom
dzieci chorych przewlekle, jest wolon-
tariat. Miller i Diao (1987) opisuja dzia-
talnosé programu Przyjaciele Rodziny,
w ktorym uczestniczyly rodziny z dzieémi
chorymi przewlekle w wieku 12 lat i poni-
Zej, oraz wolontariusze w wieku powyzej
55 lat. Wolontariusze odwiedzali dzieci
i ich rodziny przynajmniej raz w tygodniu
w ich domach. Zapewniali wsparcie psy-
chospoteczne dzieciom, rodzicom oraz
innym cztonkom rodziny.

Pomyst zrodzit sig,
gdy Amerykanska Akademia Pediatrii
(Dziat Promocji Zdrowia Dzieci) w 1981 r.
zdata sobie sprawe, Zze wzrastajaca licz-
ba problemow zdrowotnych matek | dzieci
wynika z kompleksowej sytuacji zyciowej
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rodzin, i ze dla wielu rodzin istniejace sys-
temy wsparcia spolecznego sg niewystar-
czajace. Zauwazono, ze dla niektorych ro-
dzin uzyskanie dostepu do wsparcia spo-
tecznego okazuje sie znacznie trudnigjsze
niz uzyskanie pomocy stuzby zdrowia.

Spodziewano sig, iz wolontariusze
odwiedzajgcy rodziny w ich domach za-
pewnia ciggta osobista pomoc rodzinom,
a w sposob szczegolny pomoga rodzicom
zintegrowac przewlekle chore czy niepel-
nosprawne dzieci z rodzing i zwieksza,
umocnig umiejetnosci rodzicow w zakre-
sie stymulowania rozwoju poznawczego
i spoteczno-emocjonalnego ich dzieci.
Wolontariusze byli proszeni o zdeklaro-
wanie, iz bedg odwiedzali dziecko przy-
najmniej raz w tygodniu przez 9 miesiecy
(kazdy wolontariusz decydowal, iz be-
dzie odwiedzal rodzine przez 4, 8 albo
12h w tygodniu). Osoby chetne do pracy
byly oceniane przez personel programu
pod wzgledem swoje] motywacji. Brano
rowniez pod uwage ich dotychczasowe
doswiadczenia w pracy z dzieémi | oso-
bami niepeinosprawnymi lub chorymi, hi-
storie pracy, aktywne sieci wsparcia spo-
lecznego, slyl Zycia, samoocene, postawy
wobec ludzi.

Dzieci i ich rodziny byty kierowa-
ne do Programu Przyjaciele Rodziny przez
zdrowotne, edukacyjne | spofeczne stuzby
profesjonalne, ktore stuzyly jako sponso-
rzy lub osoby nalezace do obslugi progra-
mu. Personel programu prowadzit wywiady
z rodzinami w ich domach. W wywiadach
uwzgledniano historie choroby, edukacyj-
ne i medyczne stuzby, z kiorych pomocy
dziecko aktualnie korzysta, potrzeby rodzi-
ny i jej zasoby oraz specyficzne obszary,
w ktorych Przyjaciele Rodziny mogliby
by¢ najbardziej pomocni. Zaakceptowani
przez komisje rekrutacyjng wolontariusze
uczestniczyli w 50-godzinnym, trwajgcym
2 tygodnie treningu przygotowawczym.
W czasie pierwszego tygodnia zapozna-
wali sie z szeregiem informacji na tematy
medyczne i psychospoleczne zwigzane

z sytuacja dzieci przewlekle chorych | nie-
petnosprawnych oraz ich rodzin. W tresc
szkolenia wlaczone byly réwniez proce-
dury zwigzane z udzielaniem pierwszej
pomocy, wiadomosci na temat zasobow
spolecznosci, oraz dyskusje grupowe z ro-
dzicami dzieci chorych przewlekle. W cza-
sie drugiego tygodnia szkolenia uczest-
nikom programu stworzono mozliwosc
superwizowanej pracy z niepetnospraw-
nymi dziecmi. Dodatkowe szkolenia oraz
spotkania superwizyjne byly organizowa-
ne przynajmniej raz w miesigcu w czasie
trwania programu.

Przyjaciele Rodziny zostali dopa-
sowani do rodzin na podstawie takich cech
wspolnych jak: podobienstwo pochodze-
nia spotecznego, geograficzna bliskosc,
wspolny swiat wartosci. Z obserwaciji per-
sonelu projektu wynika, ze roznica wieku
miedzy rodzicami chorych dzieci a wolon-
tariuszami przyczynita sig do jego suk-
cesu. To wiasnie w zwiazku z nig rodzice
nie postrzegali wolontariuszy jako zagra-
zajacych ich pozycji rodzicielskigj, ale ra-
czej jako .zastepczych rodzicow” dla sie-
bie i ,zastepczych dziadkow" dla swoich
dzieci. Przyjaciele Rodziny byli przygo-
towywani do udzielania pomocy w pieciu
nastepujacych obszarach: emocjonalnego
i spotecznego wsparcia, dodatkowe| po-
mocy psychoedukacyjnej, wspierania ro-
dziny w uczestniczeniu w aktywnosciach
o charakterze kulturalnym i rekreacyjnym,
rozwijaniu w rodzinie umiejetnosci samo-
pomocy. Dziewieciomiesieczny okres pra-
cy wolontariuszy byl podzielony na dwie
fazy.

W pierwszym okresie wolontariusz
towarzyszyt jednoczesnie matce i dziecku,
a jego uwaga miata byc zwrocona w spo-
sob szczegolny na matke. Taka konstruk-
cja programu spowodowana byla potrze-
bami matek: wiele z nich byto spotecznie
wyizolowanych, w silnej depresji lub leku
i potrzebowato wspierajacego stuchacza.
Koncentracja na matce w pierwszym eta-
pie pracy pozwalata wolontariuszowi pozy-
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skac jej zaufanie i zrozumiec historie oraz
sytuacje rodziny. Po okresie 6 pierwszych
miesiecy pracy z rodzing wolontariusze
rozpoczynali prace z dziecmi podczas nie-
obecnosci matek.

Po 9 miesigcach trwania progra-
mu przeprowadzono wywiady z wolonta-
riuszami i rodzicami majace na celu jego
ewaluacje. 91% badanych rodzicow mowi-
to, ze stan ich dzieci poprawit sie, 26 mowi-
to, Zze ich dzieci sa bardziej uspotecznione,
10, ze poprawie ulegt stan fizyczny/stan
rozwoju umysfowego dziecka, 9 wspo-
mniato o lepszym radzeniu sobie przez
ich dziecko w szkole (2 rodzicow mowito
O poprawie w wigce| niz jednym z wyzej
wymienionych obszarow). Rodzice byli
takze pytani, czy zauwazajg jakgs rozni-
ce we wiasnym funkcjonowaniu, w jakosci
ich zycia albo umiejetnosci rodzicielskich
w porownaniu do stanu sprzed kilku mie-
siecy. 67% rodzicow twierdzito, ze czuje
sie lepigj. 77% osobb, ktore czuly sie le-
piej, mowito, ze sg bardziej zrelaksowani
majac kogos, z kim mogg porozmawiac,
50% uwazalo, e czuja sie bardzigj gotowi
do opiekowania sie swoimi dziec¢mi, 41%
twierdzito, 2e ma wiecej czasu dla siebie
i swoich dzieci.

Zmiany zaobserwowane w posta-
wach rodzicow to takze wyZszy poziom
samooceny | spolecznej satysfakcji cze-
sci matek. Matki mowily rowniez o swojej
wiekszej gotowosci do rozmowy z osoba
spoza rodziny, w razie gdyby doswiadczaty
problemow. Program byt bardzo skuteczny
w motywowaniu i wspieraniu matek, kto-
re byly spotecznie wyizolowane, zalezne,
depresyjne. Miarg tego sukcesu uczynic
mozna wysitki niektérych matek, aby po-
szukiwac pracy. Inne matki rozpoczety
nauke lub zaangazowaly sie w programy
wolontaryjne na rzecz dzieci chorych.
Przyjaciele rodziny funkcjonowali jako
wspierajgce modele dla miodych, nisko
wyksztalconych, niedoswiadczonych ma-
tek. Opierajgc sie na wlasnym zyciowym
doswiadczeniu i treningu, wolontariusze
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uczyli matki zasad higieny, odzywiania,
wychowywania dzieci i ekonomii. Wyniki
tego badania pokazuja, jak bardzo rodzi-
ny chorych dzieci potrzebujg zorganizo-
wanego, kompetentnie i stale udzielanego
wsparcia.

Podsumowanie

Podsumowujac niniejsze rozwa-
zania mozna stwierdzi¢, ze dziecko chore
onkologicznie, jego rodzenstwo i rodzice
wymagaja szczegolnego wsparcia spo-
tecznego. Z pewnoscig nieco odmienne
sg potrzeby kazdego z czionkow rodziny
w roznych momentach choroby, leczenia
i rozwoju dziecka. W swietle wynikow za-
prezentowanych powyzej badan mozna
powiedzie¢, ze wsparcie udzielane dziec-
ku i jego bliskim przez rodzine, personel
medyczny, rowiesnikow, szkote, psycho-
terapeutow i wolontariuszy ma ogromny
wplyw na zwiekszenie jakosci ich zycia.

Ma zakonczenie chciatabym przy-
toczyc stowa Bombeck (1995, s.153), ktora
pisze: ,Nadzieja sie duzo Smieje, ma nie-
bieskie oczy (...) jest koloru stonca i szcze-
scia. Umie sie $miac i plakac jednoczesnie
(...)nie musi méwic. Sama jej obecnosc wy-
starcza, zeby zmieni¢ twoje zycie. Ma imie.
Mazywa sie: DZIECKO WALCZACE
Z RAKIEM”. Mysle, ze aby w procesie zdro-
wienia czy tez adaptacji do zycia z nieule-
czalng chorobg mozna bylo w peini wyko-
rzystac poktady nadziei tkwigce w kazdym
chorujacym dziecku i jego rodzinie, nalezy
zapewnic¢ kazdej takiej rodzinie potrzebne
jej wsparcie. Swiadcza o tym chociazby
przedstawione przeze mnie wyniki badan
polskich i zagranicznych. Udzielanie takie-
go wsparcia wigze sie nie tylko z koniecz-
noscig podjgcia trudu, ale takze z okazig
do uczenia sie sztuki zycia. Jak pisze
Bohdan (2005, s. 480): ,To, co mozna wy-
kona¢ juz dzisiaj, to spetnienie potrzeby
zblizenia sie do chorego dziecka tak by in-
teresowato ono terapeutow nie tylko
jako zbidr chorob, ale jako OSOBA (...).
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Towarzyszenie choremu dziecku w jego
cierpieniu jest niepowtarzalng naukg zy-
cia. Uczymy sie wzajemnie wrazliwosci,
czesto poznajemy zakatki duszy, gdzie inni
nie majg wstepu, uczestniczymy w walce
nie mogac przewidziec jej ostatecznego
rezultatu (...)".

Streszczenie

Celem artykuiu byto przedstawie-
nie definicji, roli | znaczenia sieci wsparcia
spotecznego w promowaniu zdrowia psy-
chicznego dzieci chorych onkologicznie
oraz ich rodzin. Ukazane zostaty wyniki
wybranych badan polskich oraz zagranicz-
nych, dotyczgce roli wsparcia spotecznego
w ksztattowaniu sie relacji miedzy chorymi
dzieémi, a czlonkami ich rodzin, a takze
we wspomaganiu procesu adaptacji rodzi-
ny do choroby dziecka. Zaprezentowany
zostat takze przeglad literatury dotycza-
cej roli wolontariatu i psychoterapii w pod-
trzymywaniu zdrowia psychicznego dzie-
ci przewlekle chorych somatycznie oraz
ich rodzin.

Stowa kluczowe: siec wsparcia spolecz-
nego, dziecko chore onkologicznie, rodzi-
na dziecka chorego onkologicznie, zdro-
wie psychiczne

Summary

The aim of this paper was to pres-
ent the definition, role and importance
of the social support network in promoting
the mental health of the pediatric oncol-
ogy patients and their families. The results
of selected Polish and foreign research
examining the role of a social support net-
work in creating a relationship between
the children and members of their families
and supporting the process of adaptation
of the family to the illness of the child were
shown. There was also presented at review
of the literature concerning the role of vaol-
untary work and psychotherapy in sup-

porting the mental health of the chronically
ill children and their families.

Key words: the social support network,
the oncologically ill child, family of the on-
cologically ill child, mental health
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