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Streszczenie

Abstract

Cho¢ w leczeniu choréb nowotworowych u dzieci odnotowano znaczace postepy, a tym samym realnie wzrosty szanse na
przezycie nieletnich pacjentdw, jest to wciaz sytuacja kryzysowa nie tylko dla chorego, lecz takze dla jego rodziny. Rodzice
stajag bowiem w obliczu szeregu wyzwan, dotyczacych m.in. stalej opieki nad dzieckiem, inwazyjnego i dlugotrwalego
leczenia, problemow finansowych, jak rowniez trudnoéci natury psychologicznej. Zgodnie z klasyfikacja DSM-IV nowotwor
zdiagnozowany u dziecka moze by¢ przezyciem o charakterze traumatycznym i prowadzi¢ do wystapienia objawéw stresu
pourazowego. Te i inne symptomy zaburzonego funkcjonowania emocjonalnego dziecka moga z kolei powaznie zagraza¢
adaptacji rodzicéw do nowej sytuacji. Celem artykutu jest analiza wynikéw badan dotyczacych psychologicznych trudnosci
rodzicéw dzieci chorych onkologicznie oraz wsparcia spolecznego, ktére te osoby otrzymuja, i stosowanych sposobow
radzenia sobie w sytuacjach trudnych. Wnioski: Przeglad pismiennictwa potwierdzil zwiekszone ryzyko wystapienia
objawdw psychopatologicznych o obrazie depresji, leku i traumy w omawianej grupie rodzicéw. Analiza wynikéw badan
wykazala zalezno$¢ poziomu nasilenia objawdw od szeregu zmiennych, w tym od czasu, ktéry uptynat od momentu diagnozy
dziecka. Uzyskane dane podkreslaja znaczenie wsparcia i umiejetno$ci radzenia sobie ze stresem dla funkcjonowania
emocjonalnego matki lub ojca podczas choroby dziecka. Stanowi to podstawe do waznych dzialan praktycznych,
ze szczegolnym uwzglednieniem planowania terapii dla tej grupy rodzicow.

Slowa kluczowe: choroba nowotworowa dziecka, rodzice, adaptacja, stres

Despite major advancements in the treatment of cancer in children that have increased significantly the chances of survival
for underage patients, cancer remains a crisis situation for the patient and their family alike. The parents are forced to face
a whole array of challenges ranging from ensuring permanent care, to invasive, long-term treatment, to dealing with financial
problems and psychological issues. According to DSM-IV, cancer diagnosis in is a traumatising experience for a child that
tends to result with development of post-traumatic stress symptoms. These and other symptoms of disrupted emotional
functioning of a child may, in turn, threaten the parents’ ability to adapt to the new situation. The purpose of this paper is to
analyse the results of studies related to the psychological difficulties experienced by parents of paediatric cancer patients and
the social support they receive as well as the resources they use to cope in difficult situations. Results: A review of literature
available on the subject confirmed an increased risk for psychopathology manifesting as depression, fear and trauma in this
group of parents. The analysis of results obtained in different studies has demonstrated the level of aggravation of the
aforementioned symptoms to depend on a whole number of variables, including the time from the child’s diagnosis. As the
collected data highlight the importance of received support and the general ability to cope with stress for the emotional
functioning of the mother or father in the course of the child’s illness, this necessitates important practical measures to be
taken, with particular emphasis on planning therapy for this group of parents.
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WSTEP

ostatnich latach odnotowano znaczacy postep
Ww leczeniu choroby nowotworowej u dzieci.

Nowotwor wieku rozwojowego zaczal by¢ po-
strzegany przede wszystkim jako choroba powaznie za-
grazajaca zyciu, a nie jako jednoznaczny wyrok $mierci
(Stolarska i Mlynarski, 2011). W Stanach Zjednoczonych
okoto 83% dzieci, u ktérych zdiagnozowano raka, ma szan-
se przezy¢ wiecej niz 5 lat (American Cancer Society, 2016).
W Polsce standaryzowany wspotczynnik zgonéw z powodu
choroby nowotworowej w grupie wiekowej do lat 14, pomi-
mo rosnacej zachorowalnosci, wyraznie si¢ obnizyl - z war-
tosci 3,46 w 2000 do 2,34 w 2013 roku (Krajowy Rejestr No-
WOtworow, raport).
Mimo dostrzegalnego wzrostu wyleczalnosci rozpoznanie
choroby onkologicznej u dziecka wciaz budzi przerazenie
ijest dla rodzicow jedng z najtrudniejszych do przyjecia in-
formacji. Wiadomo$¢ o niekorzystnej diagnozie, uzyskiwa-
na czgsto po okresie intensywnych badan oraz wyczekiwa-
nia w napieciu i niepewnosci, wiaze si¢ z do§wiadczeniem
silnego kryzysu emocjonalnego, a w dalszej kolejnosci pro-
wadzi do wielowymiarowych zmian w systemie rodzinnym
(Cepuch et al., 2011). Rodzice sg zmuszeni radzi¢ sobie
z wieloma wyzwaniami, takimi jak zwykle agresywne lecze-
nie dziecka (powodujace efekty uboczne, cierpienie i bol),
zagrozenie zycia syna lub corki, doswiadczanie $mierci in-
nych pacjentoéw, problemy finansowe, destabilizacja sytuacji
zawodowej, problemy emocjonalne obserwowane u siebie
i innych czlonkéw rodziny (Baran, 2009). Obcigzenie stre-
sem obejmuje tez okres po zakonczeniu leczenia — wow-
czas szczegllne znaczenie moga mie¢ lek przed nawro-
tem choroby i pojawiajace si¢ odlegte skutki terapii (Bayat
etal.,2008). Rodzina jest zatem narazona na szereg powaz-
nych trudnoéci natury psychologicznej, ktdre moga stano-
wi¢ dodatkowe wyzwanie w procesie radzenia sobie z cho-
robg dziecka. Przebieg adaptacji rodzicéw zalezy od szeregu
zmiennych, w tym od wyksztalconych umiejetnosci kon-
frontowania si¢ z sytuacjami kryzysowymi oraz innych za-
sobow posiadanych przez rodzicow.
W artykule przedstawiono przeglad pi$miennictwa doty-
czacego badan nad psychologiczna sytuacja rodzicow dzieci
cierpigcych na chorobe nowotworows. Zastosowane kryte-
ria wyszukiwania prac uwzgledniaty: grupe rodzicow dzie-
ci z chorobg nowotworowg, ilo$ciowe metody pomiaru, pu-
blikacje ogtoszone miedzy 2008 a 2012 rokiem. Skupiono
sie na wystepowaniu u rodzicéw trudnosci natury psycho-
logicznej oraz ich uwarunkowaniach, a zarazem na obec-
nosci czynnikéw chronigcych - zwigzanych ze wsparciem
spolecznym i umiejetnosciami radzenia sobie w sytuacjach
kryzysowych.
Zgromadzone informacje pogrupowano w nastepujace ob-
szary:
« psychologiczne trudnosci (depresja, lek, zespét stresu po-

urazowego — post-traumatic stress disorder/post-traumatic
stress symptoms, PTSD/PTSS);
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« wsparcie spoleczne;
« radzenie sobie ze stresem.

PSYCHOLOGICZNE TRUDNOSCI
Depresja

Choroba dziecka - jako sytuacja kryzysowa - to dla rodzi-
ca potencjalnie istotny czynnik ryzyka obnizonego nastro-
ju, utraty dotychczasowych zainteresowan i spadku energii.
Literatura przedmiotu nie odpowiada jednoznacznie na py-
tanie, czy choroba dziecka moze by¢ pierwotna przyczyna
pogorszonego nastroju rodzica. Zwraca si¢ uwage na kon-
sekwencje choroby (problemy finansowe, zaburzenia rela-
cji malzenskiej), ktore takze moga znaczaco wplywac na
funkcjonowanie emocjonalne rodzica (Vrijmoet-Wiersma
et al., 2008).

Badania potwierdzaja wyzszy poziom nasilenia objawow
depresyjnych u rodzicéw dzieci z chorobg nowotworo-
wa w poréwnaniu z grupg kontrolna; 27% matek i 17% oj-
cow chorych dzieci osiagalo poziom ryzyka klinicznego
nasilenia objaw6w depresji (Fotiadou et al., 2008). Z ko-
lei w badaniach Demirtepe-Saygili i Bozo (2011a) w grupie
100 opiekundw chorych dzieci 47% osiagneto warto$¢ pro-
gowa dla objawow depresji. W literaturze podkresla sie tez
znaczenie innych czynnikéw potencjalnie zwigzanych z ob-
nizeniem nastroju rodzica. Pojawienie si¢ zaburzenia u ma-
tek i ojcow moze by¢ uwarunkowane takimi zmiennymi,
jak mlodszy wiek, niski poziom edukacji, niskie dochody,
niski poziom satysfakcji z zaspokajania podstawowych po-
trzeb oraz wieksza liczba dzieci pozostajacych pod opieka.
Stwierdzono ponadto zwigzek miedzy wysokim poziomem
depresji a przewaga strategii radzenia sobie skoncentrowa-
nych na emocjach (Demirtepe-Saygili i Bozo, 2011a). Pre-
dyktorem objawéw depresyjnych u matek chorych dzieci
bywaja réwniez czeste napiecia zwigzane z codziennymi ak-
tywnosciami i niski poziom spostrzeganego wsparcia spo-
tecznego (Demirtepe-Saygili i Bozo, 2011b). W badaniach
z udzialem 97 rodzicoéw dzieci z diagnoza biataczki i guzéw
litych poziom depresji byl istotnie zwigzany ze spostrze-
ganym wsparciem spofecznym i lekiem rozumianym jako
cecha - jednak tylko u matek (Bayat et al., 2008). Zauwa-
zono korelacje poziomu nasilenia objawdw z czasem, kto-
ry uplynat od zakonczenia leczenia. Podwyzszony poziom
psychologicznego cierpienia odnotowano u matek i ojcéw
po 2 miesigcach i po roku od momentu ustania terapii on-
kologicznej. Poziom ten zblizal si¢ do normy w okresie 2 lat
po leczeniu (Maurice-Stam et al., 2008).

Lek

Lek jest najczesciej omawianym problemem psychologicz-
nym rodzin z dzieckiem chorym onkologicznie (Pawelczak-
-Szastok et al., 2012). Dotyczy wielu aspektow zmagania sie
z sytuacjg choroby - ucigzliwosci terapii, efektéw ubocz-
nych, nawrotu, braku perspektywy calkowitego wyleczenia
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dziecka czy prawdopodobienstwa jego zaburzonego funk-
cjonowania w przysztosci (Bayat et al., 2008). Co jednak
wazniejsze, przezycia lekowe dotyczy¢ moga stale obecne-
go w $wiadomosci rodzicow zagrozenia zycia dziecka (Sto-
larska i Mlynarski, 2011).

Zgodne z powyzszym s3 wnioski z badan, ktore §wiad-
cz3 o zwiekszonym poziomie leku w omawianej gru-
pie rodzicow. Demirtepe-Saygili i Bozo (2011a) wskazali,
ze 42% opiekunéw chorych dzieci osiagneto wartos¢ progo-
wa dla leku. Z kolei w badaniach poréwnawczych stwierdzo-
no znacznie wyzszy poziom leku w grupie rodzicéw dzieci
chorych anizeli wéréd rodzicow zdrowych dzieci; 68% matek
i 37% ojcéw z grupy badanej bylo zagrozonych klinicznym
nasileniem leku (Fotiadou et al., 2008). Wérdd zmiennych
korelujacych z objawami lekowymi u rodzicéw wymienia
sie: mtodszy wiek, niskie dochody, niski poziom satysfakeji
z zaspokajania podstawowych potrzeb, wieksza liczbg dzie-
ci pozostajacych pod opieka. Podobnie jak w przypadku de-
presji, wysoki poziom leku koreluje ze stosowaniem glow-
nie strategii radzenia sobie skoncentrowanych na emocjach
(Demirtepe-Saygili i Bozo, 2011a). Badacze zwracajg takze
uwage na wazny pozytywny zwigzek miedzy lekiem jako ce-
cha a lekiem jako stanem (Bayat et al., 2008). Ponadto po-
ziom omawianej zmiennej moze by¢ réznicowany przez
ple¢ rodzica, co wydaje si¢ szczegdlnie prawdopodobne wo-
bec odmiennej podatnosci na doswiadczanie leku u kobiet
i mezczyzn (Mandal, 2005). Réznice t¢ potwierdzaja wyniki
badan grupy 100 rodzicéw dzieci z diagnoza réznych typow
nowotworéw — ojcowie ujawnili istotnie nizszy poziom leku
niz matki (Fotiadou et al., 2008).

PTSD/PTSS

Ujmowanie psychologicznych konsekwencji choroby no-
wotworowej doswiadczanych przez pacjentéw i ich ro-
dziny w kategoriach stresu traumatycznego pojawilo sie
w pracach badawczych w latach 90. XX wieku. Zwrécono
woéwczas uwage na mozliwo$¢ wystepowania w omawia-
nej grupie takich objawow, jak intruzywne mysli zwiaza-
ne z choroba, reakcje unikania, pobudzenie wegetatywne,
zaburzenia snu i problemy z koncentracja uwagi (Baran,
2009). Zgodnie z klasyfikacja DSM-IV stresor traumatyczny
to zdarzenie obejmujgce $mier¢, zagrozenie $miercig, cigzki
uraz, zagrozenie dla integralnoéci cielesnej wlasnej lub in-
nych osob, ktore spowodowato wzmozony strach, bezrad-
nos¢ albo przerazenie (Wcidrka, 2000). Choroba onkolo-
giczna zdiagnozowana u dziecka moze stanowi¢ przyktad
takiego stresora, a w efekcie prowadzi¢ do rozwiniecia si¢
zespolu stresu pourazowego (post-traumatic stress disorder,
PTSD; wedtug ICD-10: zaburzenie stresowe pourazowe)
zaréwno u matych pacjentdéw, jak i u ich bliskich. Nie za-
wsze jednak w obliczu traumatycznego wydarzenia ujaw-
nia si¢ pelnoobjawowe PTSD. Symptomy potraumatyczne
mogg nie osiggaé takiego poziomu nasilenia, ktdry istotnie
zaburzalby funkcjonowanie spoteczne, zawodowe czy ro-
dzinne. Na potrzeby takich sytuacji wprowadzono termin
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»subkliniczne symptomy stresu potraumatycznego” (sub-
clinical post-traumatic stress symptoms, PTSS), ktory okre-
$la raczej normatywna odpowiedz na sytuacje kryzysowa,
nie za$ forme zaburzenia spelniajaca kryteria diagnostyczne
dla zespotu stresu pourazowego (Stuber et al., 2003).
Badania wskazuja, iz szczegdlnie krytyczny dla rodzi-
cow — ze wzgledu na ryzyko bardzo wysokiego poziomu
stresu - jest moment otrzymania diagnozy. Dwa tygo-
dnie po diagnozie dziecka 51% matek i 40% ojcow spel-
nialo kryteria diagnostyczne zespolu ostrego stresu (acu-
te stress disorder, ASD) (Patino-Fernandez et al., 2008).
W literaturze potwierdza si¢ jednoczesnie zalezno$¢, zgod-
nie z ktéra poziom nasilenia stresu maleje w miare uply-
wu czasu (Cernvall et al., 2012; Jurbergs et al., 2009; Lan-
dolt et al., 2012; Poder et al., 2008; Rodriguez et al., 2012).
W pracy dotyczacej struktury czynnikowej PTSS u ro-
dzicéw dzieci z chorobg onkologiczna odnotowano spa-
dek poziomu objawéw w kolejnych punktach czasowych
(2 tygodnie, 2 miesiace, 4 miesigce od momentu diagno-
zy dziecka). Réwnoczesnie jednak u znacznej czesci bada-
nych, zwlaszcza matek, stwierdzono nasilenie objawéw po-
wyzej wartosci istotnych klinicznie (Cernvall et al., 2012).
Poder i wsp. (2008) wykazali, ze w okresie tygodnia od usta-
lenia rozpoznania 33% rodzicow spelnialo kryteria zespo-
tu ostrego stresu, natomiast w kolejnych pomiarach — mie-
sigc i 2 miesigce od momentu diagnozy — odpowiednio 28%
122% rodzicéw spetnialo kryteria PTSD (przy czym poziom
nasilenia objawéw w kazdym pomiarze byl wyzszy u ma-
tek). W innych badaniach podtuznych w okresie okoto pot
roku od diagnozy 51,5% matek i 40,4% ojcow chorych dzie-
ci spetniato kryteria PTSD, z kolei rok od rozpoznania war-
to$¢ ta wynosita 25,4% u matek i 18,4% u ojcéw (Landolt
et al., 2012). Rodriguez i wsp. (2012) dowiedli, iz po uply-
wie $rednio 2 miesiecy od otrzymania informacji o diagno-
zie badZ nawrocie choroby wskaznik procentowy dla kli-
nicznej warto$ci objawdw wskazujacej na ryzyko rozwoju
PTSD wynosil u matek i u ojcéw odpowiednio 41% i 30%.
Ciekawe wnioski uzyskano w badaniach poréwnawczych,
ktére dotyczyly grup rodzicéw bedacych w réznych punk-
tach czasowych w stosunku do momentu zdiagnozowania
choroby dziecka oraz rodzicéw dzieci zdrowych. W zesta-
wieniu z innymi grupami, w tym z grupa kontrolna, poziom
objawow PTSS okazal si¢ najnizszy wsrod rodzicow dzieci
wyleczonych z choroby nowotworowej, u ktérych czas od
momentu diagnozy byt najdluzszy (powyzej 5 lat). Auto-
rzy badan zwracajg uwage na wzrost potraumatyczny, mo-
gacy wyjasnia¢ réznice miedzy rodzicami dzieci chorych
i zdrowych (Jurbergs et al., 2009).

Jak wynika z danych empirycznych, objawy stresu trauma-
tycznego — mimo swej urazowosci — nie dotycza wszyst-
kich rodzicéw. Istotne jest zatem uwzglednienie poten-
cjalnych uwarunkowan zaburzonego reagowania. Wsrod
zmiennych, ktére korelujg ze wzrostem nasilenia objawow
stresu potraumatycznego, wymienia si¢: mlodszy wiek ro-
dzicow (ponizej 30. roku zycia), brak zatrudnienia, zen-
ska pte¢ chorego dziecka, posiadanie jednego dziecka
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i do$wiadczenie zdarzenia traumatycznego w przesztoéci
(Poder et al., 2008). Stwierdza si¢ pozytywng zaleznos$¢ mie-
dzy nasileniem objawow PTSS a liczbg nawrotéw choroby
dziecka oraz odwrotng zalezno$¢ miedzy poziomem PTSS
a zdolno$cig rodzicéw do radzenia sobie z trudnos$ciami
wychowawczymi (Bruce ef al., 2011). Ponadto istotnym
predyktorem rozwoju PTSS u rodzicéw moga by¢ stresory
wynikajace z opieki nad chorym dzieckiem i komunikacjg
dotyczacg choroby (Rodriguez et al., 2012).

WSPARCIE SPOLECZNE

Korzystny zwigzek wsparcia spolecznego z radzeniem so-
bie w sytuacjach kryzysowych jest w literaturze wyjasniany
przez dwa modele: model efektu gléwnego i model bufo-
rowy. Pierwszy dotyczy znaczenia relacji, wiezi i sieci spo-
tecznych. Zgodnie z tym zalozeniem sama przynaleznos¢
do struktury spotecznej zwigksza poziom odczuwanego do-
brostanu oraz stanowi zrédto pozytywnych doswiadczen
emocjonalnych, poczucia przewidywalnosci i stabilnoci,
a tym samym sprzyja poczuciu bezpieczenistwa (Chodkie-
wicz, Zmagajac sie ze $wiatem). Drugi model podkresla role
wsparcia jako bufora, ktory zabezpiecza przed destrukeyj-
nymi konsekwencjami stresu. Mechanizm ten wiaze si¢ ze
zmiang w zakresie przekonan na temat posiadanych umie-
jetnosci, zwiekszeniem $wiadomosci wlasnych mozliwosci
i poczucia wlasnej skutecznosci.

Warto podkresli¢, ze wsparcie spoleczne to jeden z najlepiej
zweryfikowanych empirycznie zasobéw odpornosciowych
istotnych w konfrontacji ze stresorem, jakim jest choroba
(Cepuch et al., 2011). Zapotrzebowanie na wsparcie u ro-
dzicoéw dzieci z choroba zagrazajaca zyciu wydaje si¢ za-
tem szczegolnie istotne. Jak wskazujg Tomlinson i Mitchell
(1992), wsparcie moze mie¢ najwiqksze znaczenie w mo-
mentach wyjatkowo kryzysowych (diagnoza, nawrét cho-
roby). Badania potwierdzajg korzystna role oddziatywan
o typie wsparcia w grupie rodzicdw dzieci chorych onko-
logicznie. Bayat i wsp. (2008) wskazuja na zaleznos¢, zgod-
nie z ktdrg wzrost poziomu wsparcia spolecznego wigze si¢
ze ztagodzeniem doswiadczanego poczucia beznadziejno-
$ci u matek i ojcow dzieci z diagnozami biataczek i guzow
mdzgu. Udowodniono takze, iz spostrzegane przez rodzi-
cow wsparcie spoteczne pelni funkcje mediatora miedzy
obcigzeniem zwigzanym z opieka nad dzieckiem a objawa-
mi depresji (Demirtepe-Saygili i Bozo, 2011a). Z kolei w ba-
daniach z udzialem matek dzieci chorych onkologicznie
i zakwalifikowanych do zabiegu przeszczepu szpiku nizszy
poziom deklarowanego wsparcia taczyt sie z gorszym funk-
cjonowaniem w zakresie zdrowia psychicznego i fizyczne-
go (Rini et al., 2008).

Nalezy tez zwroci¢ uwage na zrédta wsparcia dostepne ro-
dzicom dzieci chorych. Najwigcej matek i ojcow wskazuje
na pierwotne zrodla wsparcia: rodzineg, wspotmatzonka lub
partnera (Cepuch et al., 2011). Obecnos$¢ matzonka i jego
postawa wobec choroby dziecka sg bardzo istotne. Samot-
ni rodzice deklaruja nizszy poziom wsparcia spotecznego,
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a takze nizsze poczucie wlasnej wartosci i mniejszy opty-
mizm niz rodzice, ktérzy wspolnie zamieszkuja i wycho-
wuja dziecko (Klassen et al., 2012). Udowodniono jednak,
ze brak wsparcia ze strony osoby najblizszej moze by¢ kom-
pensowany za pomocg dziatant wspierajacych podejmowa-
nych przez przyjaciot i pozostalych czlonkéw rodziny (Rini
et al., 2008). Zauwazono ponadto zréznicowanie zrédet
wsparcia w zaleznosci do czasu, ktory uptynat od momentu
diagnozy. W okresie 2 lat od rozpoznania czgsto$¢ wykorzy-
stania nieformalnych Zrédet stopniowo sie zwiekszata (Jack-
son et al., 2009). W tych samych badaniach zostato pod-
kreslone znaczenie wsparcia informacyjnego — wyrazne
zapotrzebowanie rodzicéw w tym zakresie nie zmienito si¢
mimo uplywu czasu.

RADZENIE SOBIE ZE STRESEM

Zagrozenie dla zdrowia i zycia, ktdre niesie ze sobg choro-
ba nowotworowa, wiaze si¢ z ryzykiem utraty rownowagi
w calym systemie rodzinnym, zaburzenia jego spdjnosci.
W procesie adaptacji doniosla role odgrywaja umiejetnosci
radzenia sobie w sytuacjach trudnych, czyli to, jak rodzina
interpretuje niebezpieczenstwo i jakie wysitki zwrotnie po-
dejmuje. Znaczenie ma zwlaszcza sposob reagowania rodzi-
cow na sytuacje choroby dziecka. To, jak rodzice, a zwlasz-
cza matki, radzg sobie z tym do$wiadczeniem, w duzej
mierze wpltywa bowiem na wysitki, ktore podejmowac be-
dzie dziecko (Cepuch et al., 2011).

Istnieje wiele czynnikéw modyfikujacych mozliwosci ada-
ptacyjne rodzica. Model ekologiczny Wallandera i Varnie-
g0 jest propozycja wyjasnienia przebiegu adaptacji w przy-
padku przewlektej choroby dziecka w kontekscie czynnikow
ryzyka slabego przystosowania i czynnikoéw ochronnych
(Marecelli, 2013). Czynniki ryzyka to parametry charakte-
ryzujace chorobe, mozliwos¢ realizowania zadan i obowigz-
koéw dnia codziennego oraz poziom psychospolecznego
dystresu. W ramach czynnikéw ochronnych wyréznia sie
natomiast cechy osobowe (np. temperament, motywacja),
czynniki socjoekologiczne (zwigzane z funkcjonowaniem
systemu rodzinnego i wsparcia spolecznego) oraz umiejet-
nosci istotne w konfrontacji ze stresorami.

Badania dotyczace sposobow radzenia sobie ze stresem
zwigzanym z chorobg dziecka potwierdzaja wystepowa-
nie réznorodnych zaleznosci, wydaje si¢ zatem, ze zmien-
na ta jest determinowana szeregiem medycznych i pozame-
dycznych uwarunkowan. Demirtepe-Saygili i Bozo (2011b)
wskazali, iz wykorzystanie okreslonego stylu radzenia sobie
przez matki wigzalo si¢ z czasem trwania opieki nad dziec-
kiem. Matki, ktore opiekowaly si¢ chorym dzieckiem krocej
niz rok, czesciej korzystaly ze strategii nalezacych do zada-
niowego stylu radzenia sobie, a rzadziej siggaty po sposoby
skoncentrowane na emocjach. Z kolei u matek, u ktérych
opieka trwala ponad rok, zaobserwowano odwrotng zalez-
nos¢. Wykazano takze zwiazek z wiekiem dziecka: wsrod
rodzicéw dzieci mlodszych (11-14 lat) w poréwnaniu z ro-
dzicami starszych dzieci (15-17 lat) ujawnita si¢ silniejsza
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tendencja do stosowania strategii zorientowanych na roz-
wigzywanie problemu i radzenie sobie z wykorzystaniem
myslenia zyczeniowego (Sanjari et al., 2008). Ple¢ rodzica
réwniez moze wplywaé na wybor okreslonych strategii —
jeden z wnioskow sugeruje czestsze stosowanie przez mat-
ki strategii radzenia sobie zwigzanych z samokrytyka (San-
jari et al., 2008). Ponadto w ogdlnym pordéwnaniu rodzicow
dzieci z chorobg nowotworowa i rodzicow dzieci zdrowych
wsrod osdb z pierwszej grupy odnotowano mniejsza skton-
nos¢ do stosowania strategii zwigzanych z poszukiwaniem
wsparcia spolecznego (Fotiadou et al., 2008).

Trudno jednoznacznie wskaza¢, ktore zachowania zarad-
cze rodzicow sa najbardziej adaptacyjne. Niektore bada-
nia dowodza, iz wykorzystywanie strategii radzenia so-
bie opartych na poznawczym przedefiniowaniu problemu
(reframing) moze sie faczy¢ z poprawg funkcjonowania
systemu rodzinnego (Han et al., 2009; Martin ef al., 2012).
Niewykluczone, Ze znaczenie ma tu czas, w ktérym zostala
dokonana ocena. We wspomnianych badaniach nie zostat
on dostatecznie sprecyzowany (Han et al. - okolo 50% ro-
dzicow do 6 miesi¢cy od diagnozy, Martin et al. - §rednio
3,5 roku od diagnozy). Z kolei badania przeprowadzone po
zakonczeniu leczenia dziecka potwierdzily lepsze funkcjo-
nowanie emocjonalne rodzicéw stosujacych styl radzenia
sobie ze stresem skoncentrowany na problemie w poréwna-
niu z rodzicami stosujacymi bardziej pasywny wzor radze-
nia sobie badz angazujacych sie w czynnoséci zastepcze. Po-
nadto sposoby radzenia sobie dajgce iluzoryczne poczucie
kontroli, takie jak myslenie Zyczeniowe, koreluja z negatyw-
nymi uczuciami zwigzanymi z chorobg dziecka — zwlaszcza
u matek (Maurice-Stam et al., 2008).

WNIOSKI

Przedstawiony przeglad pi$miennictwa pozwala na sformu-

fowanie nastepujacych wnioskow:

1. U rodzicéw dzieci chorych onkologicznie obserwuje si¢
zwigkszone ryzyko wystepowania objawéw psychopato-
logicznych, takich jak symptomy depresji, leku czy stre-
su traumatycznego. Poziom nasilenia objawow koreluje
z szeregiem zmiennych - zwigzanych z charakterystyka
osobowg rodzica, chorobg dziecka, a takze czynnikami
socjodemograficznymi. Zaznacza sie sktonnos¢ do in-
tensywniejszego ujawniania si¢ objawow u matek.

2. Natezenie trudnosci psychologicznych do$wiadczanych
przez rodzicéw moze istotnie korelowaé z momentem le-
czenia, w ktérym aktualnie znajduje si¢ dziecko. Wida¢
tendencje do redukcji nasilenia objawow wraz z uply-
wem czasu od momentu rozpoznania choroby.

3. Wsparcie spoleczne i utrwalony sposob, w jaki rodzi-
ce radzg sobie ze stresem, moga mie¢ istotne znaczenie
dla funkcjonowania emocjonalnego w sytuacji choroby
dziecka. Niski poziom wsparcia spotecznego postrze-
ganego przez rodzicow ma zwiazek z doswiadczaniem
przykrych stanéw emocjonalnych. Z kolei wykorzysty-
wanie radzenia sobie zadaniowego i opartego na zmianie
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perspektywy poznawczej koresponduje z poprawa w za-

kresie funkcjonowania emocjonalnego i korzystnymi

zmianami w systemie rodzinnym.
Whioski uzyskane w wyniku przeprowadzonej anali-
zy maja wazne implikacje praktyczne. Niezwykle istot-
ne wydaje si¢ uwzglednienie w oddziatach onkologicz-
nym opieki ukierunkowanej na potrzeby rodzicéw oraz
minimalizowanie zagrozen zwigzanych z ich powazny-
mi trudnosciami psychologicznymi. Znaczenie to zwigk-
sza si¢ dodatkowo w obliczu zaleznosci miedzy adaptacja
rodzicéw, zwlaszcza matek, a funkcjonowaniem chorego
dziecka (Cepuch et al., 2011). Konieczne wydaje sie tak-
ze roznicowanie intensywnosci i rodzaju interwencji kie-
rowanych do rodzicow w zaleznosci do momentu lecze-
nia, w ktorym znajduje si¢ dziecko. Z uwagi na najwyzsze
ryzyko obcigzenia objawami leku, depresji i stresu trau-
matycznego w momencie uzyskania przez rodzicéw in-
formacji o chorobie i w poczatkowym okresie leczenia
opieka terapeutyczna powinna by¢ w tym czasie szcze-
gblnie wzmozona.
W trakcie planowania oddzialywan terapeutycznych na-
lezy pamieta¢, iz wplyw wsparcia najblizszego otoczenia
i uruchamianie skutecznych strategii zaradczych moga
znaczgco poprawiaé funkcjonowanie rodzica, a tym sa-
mym wspieraé proces jego adaptacji. Zmienne te pelnig
funkcje ochronng, dajg nadziej¢ na relatywnie zdrowe
przystosowanie. Oznacza to réwniez, iz choroba dziec-
ka nie zawsze musi wigzac si¢ z dlugotrwalym kryzysem
emocjonalnym. Co wiecej, istnieja doniesienia naukowe,
zgodnie z ktérymi doswiadczenie to moze z czasem pro-
wadzi¢ do wielu pozytywnych zmian u rodzicéw. Wskazu-
je sie m.in. na wzrost potraumatyczny - zwigzany z pozy-
tywna reorientacja w réznych obszarach funkcjonowania,
ktora dokonywac si¢ moze w wyniku do$wiadczenia suk-
cesu w radzeniu sobie z wymaganiami stawianymi przez
chorobe dziecka (Jurbergs et al., 2009). Warta uwagi
jest takze koncepcja wzrostu przez niepewno$¢ (growth
through uncertainty). Zgodnie z zalozeniami teorii Mi-
shel (1990) przezycia zwigzane z chorobg - utrata kon-
troli, niepokdj i ciggta niepewnos$¢ — mogg sie zmieniaé
w miare uplywu czasu. Akceptacja nieprzewidywalnosci
zwigzanej z chorobg, a tym samym nieprzewidywalnosci
zdarzen jako elementu codziennego Zycia, moze sprzy-
ja¢ motywacji do wykorzystywania w pelni kazdego dnia
(zgodnie z maksyma carpe diem), a co za tym idzie — wply-
wa¢ na poprawe przystosowania (Lin et al., 2010).
Na koniec warto zaznaczy¢, iz problem sytuacji psycho-
logicznej rodzicéw chorych dzieci oraz uwarunkowan
przystosowania wymaga dalszej eksploracji. Zauwazal-
na przewaga badan przekrojowych nad badaniami po-
dluznymi nie pozwala na wnikliwe poznanie przebiegu
procesu adaptacji i zaleznosci przyczynowo-skutkowych.
W niniejszym przegladzie uwzgledniona zostala gtownie
literatura anglojezyczna, co wynika z faktu, Ze na gruncie
polskim wcigz nie ma wystarczajacej liczby badan w tym
zakresie.
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