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Choroba przewlekla dziecka
jako sytuacja trudna dla rodziny,
wymagajaca wsparcia na poziomie lokalnym

Wprowadzenie

Dlugotrwata choroba w rodzinie bez watpienia staje sie dla najbliz-
szych trudna sytuacja zyciowa, z ktéra przychodzi si¢ zmierzy¢, szcze-
gélnie jesli choroba dotyczy dziecka (niezaleznie od jego wieku). Czton-
kowie rodziny musza poradzi¢ sobie z lekiem, niepewnoscia, zalem,
bezsilno$cig i przecigzeniem obowigzkami. Wraz z chorobg zmienia
sie wiele - relacje, spojrzenie na rézne sprawy. Rodzi sie §wiadomo$¢,
ze zycie nie bedzie wygladalo juz tak samo. Choroba, jako stresor, wy-
wotuje czesto reakcje emocjonalng - budzi poczucie beznadziejnosci
i bezradnosci. Taka reakcja wigze sie nierzadko z poczuciem wtasnej
stabosci i winy. U cztonkéw rodziny wystepuje kryzys™.

Na gruncie nauk spotecznych i medycznych chorobe przewlekla, jak
podaje Anna Stawecka, uznaje sie za stresor przeksztalcajacy dotych-
czasowa sytuacje dziecka i jego rodziny w odmienna, z okre$lonymi
wymaganiami i ograniczeniami, ktérym ono samo i jego rodzina mu-
szg sprostac®. Wptyw choroby jest modyfikowany przez znaczenie, ja-

'W. Swietochowski: Choroba przewlekta w systemie rodziny. W: Psycho-
logiarodziny. Red. I.Janicka, H.Liberska. Warszawa: Wydawnictwo Na-
ukowe PWN, 2014.

? A. Stawecka: Obraz siebie. Projekcja twércza w wytworach plastycznych
dzieci przewlekle chorych. Krakéw: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloriskie-
go, 2014, s. 64.
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kie rodzina wiaze z sytuacja wywotana choroba. Inaczej bedzie reago-
wac rodzina spostrzegajaca chorobe jako powazne zagrozenie, inaczej
ta, ktéra spostrzega ja jako swego rodzaju wyzwanie. Sposoby zmaga-
nia sie z sytuacjami trudnymi warunkowane sg miedzy innymi zaan-
gazowanymi procesami psychicznymi. Wyrdéznia sie strategie poznaw-
cze (stosowanie mechanizméw obronnych, bagatelizowanie problemu,
wybidrcze postrzeganie sytuacji trudnej), strategie skoncentrowane na
emocjach (lek, panika, depresja, poczucie bezradnosci) oraz strategie
behawioralne - od aktywnego, intensywnego dziatania po catkowita
biernosé®.

Sytuacje trudne to te, ktére utrudniajg prawidtowe funkcjonowa-
nie i rozwijanie sie, zagrazaja zdrowiu, a nawet zyciu, deprymuja tak,
ze ich przezwyciezenie jest na granicy mozliwosci podmiotu. Bez po-
mocy innych oséb i instytucji rozwigzanie probleméw bywa nieosig-
galne. Sytuacje trudne to sytuacje: chorobowe (uzaleznienia, niepet-
nosprawno$é, dtugotrwata choroba), problemowe (na przyktad brak
opieki, ubéstwo, zle warunki mieszkaniowe, przemoc), losowe (na
przyklad utrata pracy, rozpad rodziny, $mier¢ bliskiej osoby, utrata
débr materialnych)*. Niewatpliwie choroba przewlekla stanowi inte-
gralny element funkcjonowania catego systemu rodzinnego. Choroba
dziecka zmienia funkcjonowanie calej rodziny. Moze prowadzi¢ miedzy
innymi do nadopiekuniczosci rodzicéw. Rodzice gorzej oceniajg jakosé
zycia dziecka z chorobg przewlekla niz ono samo. Dostrzegaja wiecej
jego ograniczen wynikajacych z choroby, czesciej zauwazaja elementy
wykluczenia spotecznego, obawiaja sie o stan emocjonalny i funkcjo-
nowanie spoleczne dziecka. Opiekunowie poza skutkami natury psy-
chologicznej najczesciej wymieniajg jako gtéwne problemy zwigzane
z chorobg nastolatkéw brak dostepu do specjalistéw oraz koszty finan-
sowe leczenia. Ogromnie wazne jest w tej sytuacji wsparcie rodziny
plynace ze $rodowiska lokalnego®.

O chorobach przewlektych jako problemach zdrowotnych zaczeto
méwié stosunkowo niedawno, bo pod koniec XX wieku, gdy wzrosto na-
tezenie tych chordb; wtedy tez zaczeto prowadzi¢ w tym zakresie bada-
nia. Jeszcze na poczatku XX wieku powaznym problemem zdrowotnym
bedacym najczestsza przyczyna zgondéw byly choroby zakaZne - grypa,
gruzlica. W latach osiemdziesiatych tego samego wieku powazniejszym
problemem zdrowotnym i tym samym najczestsza przyczyna zgonéw

3 Ibidem, s. 391.

* M. Winiarski: Sytuacja zyciowa. W: Encyklopedia pedagogiczna XXI wie-
ku. Red. T.Pilch. T.5. Warszawa: Wydawnictwo Akademickie ,Zak”, 2006.

® A.Matkowska-Szkutnik: Choroby przewlekle dzieci i mtodziezy jako
narastajgcy problem spoteczny. ,Studia BAS” 2014, nr 2(38).
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staly sie choroby przewlekte (zwane réwniez chorobami dtugotrwa-

tymi/chronicznymi) - miedzy innymi choroby serca, nowotwory.

Dotad nie opracowano uniwersalnej definicji choroby przewlektej.
Istnieje wiele definicji, ktére ze wzgledu na wyjasnienia mozna - jak
zauwaza Michat Ziarko - podzieli¢ na dwie zasadnicze kategorie.
W definicjach pierwszej kategorii zwraca si¢ uwage na czas trwania
choroby przewleklej (najczesciej powyzszej trzech miesiecy), w defini-
cjach drugiej kategorii wskazuje sie na wystepowanie pewnych symp-
toméw, ktére umozliwiaja odréznienie choroby przewleklej od innych
choréb (na przyktad zakaznych), sg to objawy, ktérych przyczyna jest
trudna do zidentyfikowania®. Zgodnie z definicja przyjeta przez Ame-
rykanska Komisje ds. Choréb Przewleklych, za przewlekte uznaje sie
takie zaburzenia lub odchylenia od normy, ktére majg jedng lub wiecej
nastepujacych cech charakterystycznych:

- majg dtugotrwaty lub trwaty charakter;

- etiologia, przebieg i leczenie nie s jednoznacznie okre$lone;

- pozostawiaja po przejéciu dysfunkcje lub niepetnosprawnosé;

- wymagaja specjalistycznego postepowania rehabilitacyjnego, nad-
zoru, obserwacji lub opieki’”.

Znacznie trudniej jest zdefiniowaé dziecko chore, niepetnosprawne.
Przyjmujac kryterium choroby jako stopient redukowania dotychcza-
sowej aktywnosci dziecka, a takze zakladajac, ze zdrowie zapewnia
dziecku aktywne uczestnictwo w zyciu spotecznym, a choroba je za-
burza lub uniemozliwia, to - wedlug WHO - dziecko niepetnosprawne
(chore) to takie, u ktérego stwierdza sie:

- uszkodzenia albo niepelnosprawnosci w strukturze i wygladzie
ciata oraz funkcji narzadéw lub uktadéw;

- obnizong sprawno$¢ i aktywno$¢ jako nastepstwo uszkodzenia (jest
to dysfunkcja na poziomie zadani intelekt - psychika);

- dysfunkcje wymiaru spotecznego w wyniku niekorzystnej sytua-
cji spolecznej jednostki, ktéra to sytuacja powstata w nastepstwie
reakcji spoteczeristwa na dang jednostke (dysfunkcja rél spotecz-
nych).

Termin ,,dziecko niepetnosprawne” budzi czesto kontrowersje i roz-
patrywany jest przez réznych specjalistéw®. Wedtug Polskiego Towa-

¢ M.Ziarko: Zmaganie sie ze stresem choroby przewleklej. Poznan: Wydaw-
nictwo Naukowe Wydziatu Nauk Spotecznych Uniwersytetu im. Adama Mic-
kiewicza w Poznaniu, 2014.

7 A.Ostrzyzek: Jakosé zycia w chorobach przewlektych. ,Problemy Higie-
ny i Epidemiologii” 2008, nr 89(4).

® B. Zawadzka: Dorastajgca miodziez wobec problemu wtasnego zdrowia.
Krakéw: Akademia Wychowania Fizycznego im. Bronistawa Czecha, 2007.
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rzystwa Pediatrycznego, ,dzieckiem przewlekle chorym jest takie, kté-
re cierpi na chorobe nieuleczalng albo nawracajaca lub postepujaca,
trwajaca jeden rok lub wiecej. Rokowanie w niej moze by¢ rézne”.

Roman Topér-Madry wskazuje, ze najczesciej wystepujace choro-
by przewlekle to: choroby uktadu krazenia, nowotwory, przewlekle
choroby uktadu oddechowego, astma, cukrzyca, choroby psychiczne,
choroby jamy ustnej, choroby kosci i stawéw, zaburzenia genetycz-
ne, otylo$é'. Najcze$ciej wymieniane w literaturze zmiany zacho-
dzace w rodzinie pod wplywem choroby to: zaburzenia rytmu dnia,
klopoty finansowe, zaburzenia planéw krétko- i ditugoterminowych,
utrata bliskosci fizycznej w matzenstwie, konflikty i zaburzenia ko-
munikacji w rodzinie. W kazdej rodzinie klopoty zwigzane ze zdro-
wiem sg trudnym do$wiadczeniem, bo kazda choroba odmienia zycie
rodziny. Choroba moze zniechecaéd, ale tez mobilizowaé. Zmienia nie
tylko chorego. Moze zatamaé czlowieka, ale moze tez by¢ pomostem
do budowy innego zycia i przewarto$ciowania wielu rzeczy. Ztozono$é
i nienormatywnos¢ sytuacji wynikajacej z choroby przewlektej jednego
z cztonkéw rodziny powoduje, ze cala rodzina do§wiadcza probleméw
o charakterze instrumentalnym, interpersonalnym, egzystencjonal-
nym oraz intelektualnym*.

Celem artykutu jest zarysowanie wynikajacej z choroby przewlektej
dziecka trudnej sytuacji rodziny i konieczno$ci jej wsparcia na pozio-
mie lokalnym.

Dlugotrwata choroba w zyciu dzieci i mlodziezy

Choroby przewlekle zaréwno dzieci, jak i dorostych niosa konsekwen-
cje nie tylko dla rodziny, stanowia tez duzy problem spoteczny. Przy-
czyny choréb przewlektych i zwiekszenie czestotliwosci ich wystepo-
wania bez watpienia maja swoje zZrédto w rozwoju cywilizacji. Pod tym
pojeciem kryje sie¢ miedzy innymi postep medycyny - to dzieki niemu
sa dzi$§ mozliwosci ratowania zycia chorym, ktérych kilkanascie lub
kilkadziesiagt lat temu nie mozna bylo uratowaé; oznacza to, ze zyje
wiecej 0séb z chorobami przewleklymi. Inne sytuacje, ktére moga by¢
przyczynami choréb przewlektych, to: nadal wysoki poziom ubdstwa,
nadmierna urbanizacja, zte warunki mieszkaniowe, zanieczyszcze-
nie §rodowiska naturalnego, niski poziom wyksztalcenia i powiazany

° A.Stawecka: Obrazsiebie..., s. 48.
1 R. Topbér-Madry: Choroby przewleklte. Obcigzenie, jako$¢ zycia i konse-
kwencje ekonomiczne. ,Zdrowie Publiczne i Zarzadzanie” 2011, nr 9(1).
" W.Swietochowski: Choroba przewlekta w systemie rodziny..., s. 398.
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z nim brak wiedzy o zdrowiu, brak dostepu do ustug medycznych,
niepodejmowanie profilaktycznych dzialan zapobiegajacych pojawie-
niu sie choroby, brak badari kontrolnych, brak rehabilitacji po prze-
bytej chorobie, pojawienie si¢ sytuacji stresowych itp.'* Do przyczyn
zwiekszania sie¢ odsetka dzieci z chorobami diugotrwalymi nalezy
bez watpienia wlgczyé postep w naukach medycznych, ktéry umozli-
wia utrzymanie przy zyciu noworodkéw przedwcze$nie urodzonych,
z malg masg urodzeniows; diagnozowanie i leczenie wad rozwojowych
juz u ptodu; wczesne wykrywanie wad genetycznych; zwiekszenie
skutecznoéci terapii réznych choréb (miedzy innymi nowotworowych).
Choroby przewlekte to tez czesto nastepstwa niewtasciwego stylu zy-
cia - nie tylko dziecka, lecz takze jego rodziny; niewtasciwy sposéb
odzywiania i brak aktywnosci fizycznej moga doprowadzi¢ miedzy
innymi do otylosci'®. Choroba przewlekta moze pojawié¢ sie u dziecka
w kazdym wieku. Jedne choroby trwaja od urodzenia jako wady wro-
dzone lub uwarunkowane genetycznie, inne pojawiajg si¢ w réznych
okresach zycia na skutek pewnych czynnikéw, jak urazy, zakazenia,
styl zycia. Choroby te moga bezposrednio zagraza¢ zyciu, a brak sto-
sownego leczenia nie daje szans na powrét do zdrowia.

Na $wiecie obserwuje si¢ wzrost liczby dzieci i mtodziezy z przewle-
ktymi schorzeniami. W Europie w grupie wiekowej do 19. roku zycia az
15% populacji zmaga sie z chorobami przewlektymi o réznym stopniu
i nasileniu. W tej grupie jest okoto 2% dzieci i mltodziezy ze Srednio
ciezkimi lub ciezkimi postaciami choréb™. W Polsce odsetek dzieci
i mtodziezy z chorobami przewlektymi jest bardzo zblizony do $redniej
europejskiej, co potwierdzaja wyniki Europejskiego Ankietowego Ba-
dania Zdrowia (ktérego celem byto zbadanie sytuacji zdrowotnej dzieci
i mlodziezy w naszym kraju) przeprowadzonego przez Gléwny Urzad
Statystyczny w 2009 roku na prébie 24,5 tysigca gospodarstw domo-
wych. W badaniu ankietowym wzieli udziat rodzice lub opiekunowie
dzieci w wieku 0-14 lat oraz mtodziez w wieku 15-29 lat (w analizie
wynikéw grupa mlodziezy zostata podzielona na 2 mniejsze podgrupy;
kryterium podziatu byt wiek: mtodziez w wieku 15-19 lat oraz mto-
dziez w wieku 20-29 lat); dlugotrwale problemy zdrowotne badanych
dzieci i mtodziezy mogly by¢ nastepstwem choroby przewleklej, ztego
samopoczucia lub niepelnosprawnosci. Wyniki analiz statystycznych

2 M. Ziarko: Zmaganie si¢ ze stresem choroby przewleklej..., s. 14-15.

* J.H. van der Lee et al.: Definitions and Measurement of Chronic Health
Conditions in Childhood: a Systematic Review. ,JAMA” 2007, vol. 297(24). DOL:
10.1001/jama.297.24.2741.

* E.Janion: Dziecko przewlekle chore w rodzinie. Zielona Géra: Oficyna Wy-
dawnicza Uniwersytetu Zielonogérskiego, 2007.
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ukazaly, ze odsetek dzieci w wieku 0-14 lat z dtugotrwatymi proble-
mami zdrowotnymi nieznacznie zmniejszy? sie (o 0,7%) w poréwnaniu
z rokiem 2004 i wynidst 15,6% w 2009 roku. Zaréwno w 2009 roku, jak
i w 2004 roku wystepowanie dtugotrwatych probleméw zdrowotnych
cze$ciej odnotowywano u chlopcéw (17,4%) niz u dziewczat (13,7%).
Czesciej wystepowanie dtugotrwalych probleméw zdrowotnych w gru-
pie dzieci w wieku 0-14 lat odnotowywano u dzieci zamieszkujgcych
miasta (17,5%) niz u tych mieszkajacych na wsi (13,2%). W 2009 roku
najmniejszy odsetek dzieci w wieku 0-14 lat z dlugotrwalymi prob-
lemami zdrowotnymi odnotowano w populacji dzieci w wojewddz-
twach: matopolskim (11,9%), a najwyzszy - w wojewddztwie podlaskim
(22,7%). Jesli chodzi o mtodziez, to odsetek oséb w wieku 15-29 lat ma-
jacych dtugotrwate problemy zdrowotne wzrést z 15,4% w 2004 roku do
19,6% w 2009 roku, przy czym najwiekszy wzrost odnotowano w gru-
pie miodziezy w wieku 15-19 lat (o 5,7 %). Zaréwno w roku 2004, jak
i w 2009 znacznie czesciej dtugotrwate problemy zdrowotne wystepo-
waly u kobiet w wieku 15-29 lat niz u mezczyzn w tym samym wieku.
Procent mezczyzn z dlugotrwatymi problemami zdrowotnymi wzrdst
z 15% w 2004 roku do 18,2% w 2009 roku, w grupie kobiet odnotowano
mniejszy wzrost - o prawie 1%. W 2009 roku diugotrwale problemy
zdrowotne wystepowaly z jednakowa czestotliwo$cia u oséb w wieku
15-19 lat bez wzgledu na pteé¢ (po 20,5%). W 2009 roku wéréd mto-
dziezy, podobnie jak wsréd dzieci, dtugotrwale problemy zdrowotne
wystepowaly czedciej u mieszkaficéw miast (22,1%) niz u mieszkan-
céw wsi (15,9%). Najrzadziej wystepowanie probleméw zdrowotnych
odnotowywano wséréd miodziezy z wojewddztwa Swietokrzyskiego,
a najczesciej - z wojewddztwa dolnoslaskiego. W 2009 roku na choroby
i dolegliwosci przewlekte cierpiato ponad 1,5 miliona dzieci. Najczesciej
dzieci chorowaty na alergie (co széste dziecko). W dalszej kolejnosci
u dzieci wystepowaly: choroby oka (4,2%), astma (2,8%), choroby kre-
gostupa (1,5%) i czeste béle glowy (1,1%). W 2009 roku na choroby i do-
legliwosci przewlekte cierpiato ponad 2 miliony miodziezy. Najczestsza
chorobg przewlekta, ktéra wystepowata u mtodziezy w wieku 15-29 lat,
byta alergia (9,1%). Prawie 4% mlodziezy w wieku 15-19 lat i 1,6% oséb
w wieku 20-29 lat chorowalo na astme (lacznie z astma alergiczna).
Oséb w wieku 15-29 lat, u ktérych wystapity béle dolnej partii plecéw
lub inne przewlekte dolegliwosci plecéw, bylo 3,2%, a tych, u ktérych
obserwowano silne béle glowy - 1,7%".

* Gléwny Urzad Statystyczny: Stan zdrowia ludnosci Polski w 2009 roku.
Warszawa 2011. https://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/zdrowie/zdrowie/stan
-zdrowia-ludnosci-polski-w-2009-r,6,5.html [6.05.2019].
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Warto zaznaczy¢, ze dzieciimlodziez przewlekle chore sg do czterech
razy bardziej zagrozone wystapieniem nieprawidtowosci w psychospo-
tecznym funkcjonowaniu niz dzieci zdrowe'®. Wtadystawa Pilecka za-
uwaza, ze dziecko z chorobg przewlekla musi sprostaé¢ specyficznym
wymaganiom. Dotyczg one takze 0séb z jego otoczenia blizszego (ro-
dzice, réwiesnicy z klasy szkolnej) oraz dalszego (nauczyciele, lekarze).
Wplyw na rozwéj dziecka majg ponadto uwarunkowania usytuowane
w systemach niezwigzanych bezposrednio z dzieckiem, na przyklad
praca rodzicéw, oferta systemu edukacji dla dzieci z chorobg przewlek-
ta, sposéb spolecznego postrzegania tej grupy". Zycie z diugotrwals
chorobg jest szczegdlnie trudne i stresujace dla dzieci i mlodziezy, po-
niewaz oslabione zdrowie w sposéb szczegélny wptywa na ich rozwdj,
najczesciej uniemozliwia lub ogranicza realizowanie funkcji typowych
dla danego okresu, ogranicza samodzielno$¢, uzaleznia od pomocy in-
nych oséb, przyczynia sie do izolacji od srodowiska spotecznego i przy-
rodniczego. W efekcie dziecko ma problemy w wypelnianiu rél spo-
tecznych - ucznia, kolegi, syna/cérki. Kazda sytuacja trudna zwigzana
z dtugotrwala chorobg budzi wiele negatywnych uczu¢ dziecka, takich
jak: lek, zto§é, smutek, bezsilno$é, przerazenie, rozpacz, tesknota,
wstyd, bunt. W konsekwencji powoduje: poczucie osamotnienia, nie-
zrozumienie, odrzucenie, zanizenie poczucia wlasnej wartosci, trudno-
$ci w nawigzaniu relacji z réwiesnikami'®. W chorobach przewlektych
nie ma mozliwos$ci zaspokojenia wielu potrzeb dziecka, miedzy innymi
potrzeby ruchu i aktywnosci, bezpieczenistwa, kontaktu z najblizszy-
mi osobami, samorealizacji, samodzielnosci, a niekiedy takze potrzeb
akceptacji i mitosci. Chore dziecko, podobnie jak chora osoba dorosta,
pragnie uwolni¢ sie od trudnych sytuacji, jakie stwarza mu choroba®.

Z badan przeprowadzonych wérdd poznanskich uczniéw wynika, ze
otylo$¢ wywiera negatywny wplyw na jakos¢ zycia zwigzang ze zdro-

* B. Woynarowska: Wplyw choréb przewlektych na rozwdj, zachowania
i sytuacje szkolng dzieci i mtodziezy. W: Uczniowie z chorobami przewlektymi. Jak
wspiera¢ ich rozwdj, zdrowie i edukacje. Red. B. Woynarowska. Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe PWN, 2011.

Y W. Pilecka: Psychospoteczne aspekty przewleklej choroby somatycznej
dziecka - perspektywa ekologiczna. W: Dziecko chore. Zagadnienia biopsychiczne
i pedagogiczne. Red. B. Cytowska, B. Winczura. Krakéw: Oficyna Wy-
dawnicza ,, Impuls”, 2007.

® M. Kowaluk-Romanek: Choroba przewlekta a zachowania przystoso-
wawcze dzieci w mlodszym wieku szkolnym. ,Medycyna Ogélna i Nauki o Zdro-
wiu” 2012, nr 4 (18).

1* Problem wptywu choroby przewlektlej na zycie dzieci i mtodziezy szeroko
omawia B. Zawadzka: Dorastajgca miodziez wobec problemu witasnego zdro-
wia..., s. 54-61.
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wiem wsréd dzieci i mlodziezy. Funkcjonowanie szkolne oraz samo-
ocena wygladu badanych z otyloscig w najwiekszym stopniu wptywaja
na ich subiektywne odczuwanie jakosci zycia. Otyle nastolatki ogélnie
oceniajg sie jako osoby mniej atrakcyjne, maja zanizone poczucie wias-
nej wartosci, przez co problemem staje sie dla nich kontakt z réwies-
nikami®®.

Z kolei liczne badania nad rodzinami z dzieckiem chorym na astme
ukazaly problemy wewnatrzrodzinne, z jakimi zmagaja sie rodzice.
Najczesciej problemy te dotycza komunikacji. Autorzy badan wskazuja
na sztywno$¢ w matzenskich relacjach, brak zrozumienia i empatii, co
zagraza integralnoéci rodziny. Ponadto rodzice (czesciej matki) bywaja
nadopiekuficzy (jest to réwniez wynik braku umiejetnosci skutecznego
komunikowania sie). Nadmierna opieka moze powodowaé zaburzenia
w rozwoju emocjonalnym dzieci oraz w rozwijaniu u nich samodziel-
nosci i autonomii®'.

Wyniki badat w rodzinach z dzieckiem z choroba nowotworowsg
wskazuja natomiast na zwiekszone ryzyko wystapienia ostrej reakcji
na stres, zaburzenia stresowego pourazowego, leku i depresji. Naj-
trudniejszym dla rodzicéw momentem jest otrzymanie diagnozy cho-
roby nowotworowej dziecka®”. Mimo dzialania tego samego stresora
matki do$wiadczajg wiekszych trudnosci niz ojcowie. CzeSciej diagno-
zuje sie u matek zaburzenie stresowe pourazowe i zaburzenia o cha-
rakterze depresyjnym?:.

Réznorodnoé¢ choréb diugotrwatych, ich indywidualny przebieg
oraz odmienno$¢ dzieciecych osobowosci powoduje, ze u kazde-
go z chorych przewlekle dzieci inaczej wyglada funkcjonowanie ze
schorzeniem. Choroby przewlekle wptywaja na aktywnos¢ zyciowa
mlodziezy, moga powodowaé wiele probleméw psychoemocjonalnych
i przystosowawczych we wszystkich sferach zycia, w ksztattowaniu sie
osobowosci, w zachowaniach czy interakcjach spolecznych.

Nalezy zaznaczyé¢, ze istniejg czynniki, ktére negatywnie wpltywaja
na stan zdrowia dziecka. Ich Zrédta nalezy doszukiwaé sie w rodzinie.
Do tych czynnikéw zaliczajg sie¢ przede wszystkim: niepelna struk-

?® M. Sola, E.Gajewska, W. Manikowski: Wptyw otytosci na jakosé
zycia zwigzang ze stanem zdrowia wsréd dziewczqt i chtopcéw. ,Nowiny Lekar-
skie” 2012, nr 81(4).

# R. Zubrzycka, A. Emeryk: Wplyw astmy oskrzelowej u dziecka na
funkcjonowanie jego rodziny. , Alergia, Astma, Immunologia” 2002, nr 7(1).

?2 G. Godawa: Rodzina wobec nieuleczalnej choroby dziecka. Aspekty tanato-
pedagogicze. Krakéw: Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, 2018.

?» K.E. Stenka, P. Izdebski: Rodzice w obliczu choroby nowotworowej
dziecka. ,Psychiatria i Psychologia Kliniczna” 2018, nr 18(3).
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tura rodziny (wychowywanie sie bez jednego albo obojga rodzicéw),
brak wiezi - dystans uczuciowy (odrzucenie, unikanie kontaktéw),
nieodpowiedni system wychowawczy (niekonsekwencja, nadopiekun-
czo$¢, brak kontroli lub nadmierna kontrola, brak jasnych wymagan),
aprobata dla zachowan ryzykownych, konflikty oraz przemoc w rodzi-
nie (w tym stosowanie kar cielesnych), uzaleznienia rodzicéw. Czyn-
niki te sg stresorami, ktérych diugotrwate utrzymywanie si¢ moze do-
prowadzi¢ do pogorszenia sie samopoczucia fizycznego i psychicznego
chorego dziecka.

Wplyw wybranych kwestii spotecznych
na funkcjonowanie rodziny z dzieckiem przewlekle chorym

Dlugotrwata choroba dziecka moze staé sie przyczyna wystapienia
innych trudnych sytuacji w rodzinie, takich jak problemy finansowe,
zawodowe, konflikty wewnatrzrodzinne, w skrajnych przypadkach
doj$¢ moze do rozbicia rodziny, marginalizowania lub wykluczenia
spolecznego. Brak pomocy i wsparcia ze strony bliskich oséb oraz
instytucji moze doprowadzi¢ do poglebiania sie istniejacych proble-
méw i pojawiania sie kolejnych. Opieka nad dzieckiem z diugotrwals
chorobg staje sie dla rodzin najwazniejsza czeScia zycia, porzadkujaca
wszelka dzialalnos¢ rodziny. Najczesciej matki rezygnuja z pracy na
rzecz opieki nad dzieckiem, a ojciec podejmuje prace, czesto oprécz tej
gtéwnej, zawodowej, dorywcza®*. Rodzicéw rezygnujacych z pracy na
rzecz opieki nad chorym dzieckiem trudno nazwaé osobami bezrobot-
nymi, poniewaz zgodnie z definicja, bezrobotny to osoba pozostajaca
bez zatrudnienia, gotowa do podjecia pracy w pelnym wymiarze czasu,
nieuczaca sie w szkole i niestudiujgca w trybie stacjonarnym, zareje-
strowana w powiatowym urzedzie pracy®’. Praca rodzica dziecka prze-
wlekle chorego staje sie opieka nad nim i pomaganie mu. Na tle zawo-
dowym w rodzinie pojawiaja problemy i konflikty. Rezygnacja z pracy
powoduje zmniejszenie miesiecznych dochodéw rodziny, co w sytuacji
leczenia dziecka jest duzym utrudnieniem. Ponadto rodzic, ktéry re-
zygnuje z zatrudnienia, musi zmienié swéj dotychczasowy tryb zycia.

Problemy finansowe zwigzane z opieka nad dzieckiem z dtugotrwa-
ta choroba sa wynikiem wysokich kosztéw leczenia i rehabilitacji.
Im bardziej skomplikowana i rzadka choroba, tym wigksze sa kosz-
ty walki z nig. W najtrudniejszej sytuacji sa rodziny, ktérych dzieci

** G.Godawa: Rodzina wobec nieuleczalnej choroby dziecka..., s. 28.
*» J.Auleytner, K. Gtabicka: Polskie kwestie socjalne na przetomie wie-
kéw. Warszawa: Elipsa, 2001.
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zmagaja sie z rzadkimi schorzeniami lub maja trudne do zdiagnozowa-
nia stany chorobowe, wymagajace wlaczenia dzieci do réznorodnych
programoéw, czesto zagranicznych. W takich sytuacjach bliscy szukaja
pomocy w instytucjach i fundacjach, ktére finansowo wspierajg rodzi-
ny dzieci chorych. Nierzadko rodziny zaciagaja pozyczki na leczenie.
Media przedstawiajg historie dzieci, ktérych koszty leczenia sg tak
wysokie, ze przekraczaja mozliwosci finansowe rodziny.

Zmaganie sie rodziny z dtugotrwatla choroba moze staé sie przyczy-
ng jej ubozenia®®. Wysokie naktady finansowe na leczenie powoduja
znaczace ograniczenia w dysponowaniu $rodkami, ktére mozna by
przeznaczy¢ na realizacje innych potrzeb niz podstawowe. Sytuacje
ubéstwa definiuje sie jako stan ponizej okreslonego minimum docho-
dowego, ktéry uniemozliwia jednostce prawidlowe funkcjonowanie
w spoleczenstwie. Sprawia czesto, ze osoba nie jest w stanie zaspo-
koi¢ elementarnych potrzeb®”. Ubdstwo objawia si¢ w bardzo niskich
dochodach, ztym odzywianiu, niskim standardzie mieszkania, braku
opieki zdrowotnej.

Kolejna trudna sytuacja, ktéra moze pojawié¢ sie jako nastepstwo
zmagania sie rodziny z ciezka chorobg dziecka, to konflikty wewnatrz-
rodzinne. Opieka i wychowywanie chorego dziecka to trudne zadania,
bardzo odpowiedzialne i stresujace. Moga sta¢ sie bodzcem scalajacym
rodzine, motywujacym do wspdlnego dziatania na rzecz chorego, ale
réwniez czynnikiem dezorganizujacym dotychczasowe zycie rodziny.
Usytuowanie chorego dziecka przez rodzica w centrum wszelkiej dzia-
talnosci rodziny moze doprowadzi¢ do nieporozumien, sprzeciwéw,
a nawet konfliktéw pozostatych jej cztonkéw. Skupienie sie tylko na
potrzebach chorego dziecka skutkowaé moze ostabieniem wiezi mie-
dzy samymi rodzicami, jak i na liniach: rodzic wykazujacy postawy
nadmiernie opiekuiicze - zdrowe dzieci, rodzice - zdrowe dzieci. Osta-
bienie wiezi miedzy matzonkami utrzymujace sie¢ przez dtuzy czas do-
prowadzi do wypalenia emocjonalnego, co moze skutkowaé zdradami
odrzuconego matzonka, porzuceniem rodziny, separacja lub rozwodem.
Nie prowadzi sie statystyk, ktére pokazywatyby, w jakim stopniu cho-
roba dziecka jest poérednig przyczyna rozpadu matzenstwa rodzicéw,
ale nie mozna wyklucza¢, ze stanowi jedng z przyczyn rozwodu.

?¢ K. Gerlach: Zmiana spoteczna a problemy spoteczne. W: Labirynty wspét-
czesnego Swiata: kluczowe problemy spoteczne w ksztatceniu pracownikéw socjal-
nych.Red. K.Czekaj, K.Gerlach, M.Leéniak. Katowice: Wydawnictwo
,Slask”, 1998.

*”J.Boczon, W.Toczyski, A. Zielinnska: Ubdstwo jako zjawisko spo-
teczne oraz przedmiot pracy socjalnej. W: Pedagogika spoteczna. Red. T. Pilch,
I.Lepalczyk. Warszawa: Wydawnictwo Akademickie ,Zak”, 2003.
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W rodzinach, w ktérych choroba dziecka jest na tyle powazna, ze
wymaga wieloptaszczyznowego zaangazowania rodzicéw w cato-
dobowa opieke, ale tez jest przyczyng innych probleméw, ktére po-
§rednio wynikaja z potrzeby zapewnienia dziecku stalej pomocy,
moze pojawi¢ sie ,zesp6l wypalenia opiekuna”®. Poczatkowo o ze-
spole wypalenia méwito sie (i w tym zakresie prowadzono badania)
w kontekscie zawodowym. Zesp6t wypalenia zawodowego to przediu-
zona reakcja jednostki na przewlekle dziatajgce stresory: emocjonalne
i interpersonalne, ktére wigza sie z pelnieniem okreslonych funkecji
wynikajacych z pracy zawodowej?*’. Grupy zawodowe zagrozone wy-
paleniem to te, w ktérych praca polega na bezposrednim kontakcie
z drugim czlowiekiem; zagrozeni wypaleniem zawodowym sa miedzy
innymi: lekarze, pielegniarki, pracownicy socjalni, opiekunowie oséb
zaleznych. O wystapieniu tego syndromu §wiadcza pewne zachowania
i postawy; mieszczg sie one w trzech grupach zaburzen: w obszarach
wyczerpania emocjonalnego (poczucie ciaglego zmeczenia, drazli-
wo$¢), depersonalizacji (obojetno$é, obnizenie wrazliwosci) i obnizenia
oceny wlasnych mozliwoéci (negatywne ocenianie wlasnej pracy, brak
satysfakcji z wykonywanej pracy)*°. Obserwuje sie, ze syndrom wypa-
lenia odnosi sie do oséb, ktére nieprofesjonalnie sprawuja opieke nad
chorymi cztonkami rodziny. Badania wykazaty, ze rodzice sprawujacy
opieke nad dzieckiem dtugotrwale chorym, na przyktad na takie scho-
rzenia, jak cukrzyca typu 1, epilepsja, sa zagrozeni srednio nasilonym
i znacznie nasilonym zespolem wypalenia, natomiast osoby samotnie
wychowujace dzieci zagrozone sg statystycznie wyzszym stopniem
wyczerpania emocjonalnego i depersonalizacji®'.

Sprzezenie tych wszystkich niekorzystnych czynnikéw w rodzinie
wychowujacej dtugotrwale ciezko chore dziecko bez odpowiedniego
wsparcia moze doprowadzi¢ do jej marginalizowania, a nawet wyklu-
czenia spolecznego. Jolanta Grotowska-Leder podaje, ze o wykluczeniu
spotecznym moéwi sie wtedy, gdy dochodzi do zalamywania sie wiezi
spotecznych, ktére tacza jednostke ze spoleczenstwem, co prowadzi

2 Por. M. Sieminski et al.: Zespt wypalenia wsréd opiekunéw dzieci cho-
rujgcych na padaczke. ., Psychiatria” 2005, nr2; A.Nitka-Sieminska etal.:
Zesp6t wypalenia u rodzicéw os6b chorych na cukrzyce typu 1. ,Diabetologia Prak-
tyczna” 2008, nr 9.

*» C. Maslach, W. Schaufeli, M. Leiter: Job Burnout. ,Annual Re-
view of Psychology” 2001, vol. 52.

% C.Maslach, S.Jackson: Burnout in Organizational Settings. , Applied
Social Psychology Annual” 1984, vol. 5.

% M. Sieminski et al.: Zespét wypalenia wsréd opiekunéw dzieci chorujg-
cychna padaczke...,s.91; A.Nitka-Sieminska etal.: Zespt wypalenia u ro-
dzicéw oséb chorych na cukrzyce typu 1..., s. 80.
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do ograniczenia, a nawet zanikniecia kontaktéw spotecznych®®. Naj-
czesciej to spoteczenstwo izoluje jednostke lub grupe z uwagi na jej
charakterystyczna ceche, przejawiane zachowania, postawy, poglady,
sytuacje zyciowa, w jakiej sie znajduje. Znacznie rzadziej to osoba badZ
grupa sama izoluje si¢ i wylacza z aktywno$ci w spolecznosci, w jakiej
zyje. Podobnie moze by¢ w przypadku rodzin zmagajacych sie z cho-
robg dziecka. Rodziny takie sg niewielkimi grupami wyrézniajacymi
sie, czasem niewygodnymi dla otoczenia, wymagajacymi wsparcia,
zainteresowania, czasem postrzeganymi jako ,ukarane” za swoje czy
przodkéw zachowania. W dzisiejszym idealnym $wiecie, w ktérym wy-
glad zewnetrzny i sprawno$¢ fizyczna majg ogromne znaczenie, ,nie
ma miejsca” na problemy ludzi chorych i ich bliskich.

Rodzina z dzieckiem przewlekle chorym
i jej wsparcie na poziomie lokalnym

Zminimalizowanie odczuwalnych skutkéw trudnych sytuacji w co-
dzienno$ci rodzin opiekujacych sie chorym dzieckiem jest duzym
wyzwaniem dla bliskich tych rodzin, jak i dla instytucji dzialajacych
w $rodowisku. Rodzine nalezy otoczy¢ odpowiednim wsparciem i po-
mocg adekwatng do jej potrzeb i oczekiwan. Z kwestia tg Scisle wigze
sie koncepcja wsparcia spotecznego. Zofia Kawczynska-Butrym wspar-
cie spoteczne definiuje jako ,szczegdlny sposéb i rodzaj pomocy udzie-
lanej poszczegblnym osobom i grupom, gléwnie w celu mobilizowania
sit, potencjatu i zasobéw, ktére zachowali, aby mogli sami radzié sobie
z problemami”®. Za Helena Sek mozna dodaé, ze wsparcie spotecz-
ne to ,interakcja spoteczna, w trakcie ktérej dochodzi do jedno- lub
dwustronnej wymiany débr oraz istnieje zgodno$¢é pomiedzy rodza-
jem wsparcia a potrzebami odbiorcy. Celem wsparcia jest zblizenie
uczestnikéw tej interakcji do rozwigzania problemu”®*. W literaturze
przedmiotu wystepuja rézne typologie wsparcia spolecznego. Hele-
na Sek i Roman Cies$lak wyrdzniaja pie¢ zasadniczych jego rodzajéw,
tj.. wsparcie emocjonalne, ktére polega na przekazywaniu podtrzy-

8 J.Grotowska-Leder: Ekskluzja spoteczna - aspekty teoretyczne i meto-
dologiczne. W: Ekskluzja i inkluzja spoteczna. Red. K. Faliszek. Torun: Wy-
dawnictwo Edukacyjne ,Akapit”, 2005.

% Z.Kawczynska-Butrym: Wsparcie spoteczne w zdrowiu i w chorobie.
Warszawa: Centrum Metodyczne Doskonalenia Nauczycieli Sredniego Szkol-
nictwa Medycznego, 1994, s. 8.

% H. Sek: Wsparcie spoteczne - co robié, aby stalo sie pojeciem naukowym.
,Przeglad Psychologiczny” 1986, nr 3, s. 792.
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mujacych emocji; wsparcie informacyjne - wymiana informacji, kté-
re s3 pomocne w zrozumieniu trudnej sytuacji; wsparcie instrumen-
talne - poradnictwo dotyczace konkretnych sposobéw postepowania;
wsparcie rzeczowe - §wiadczenia materialne, finansowe, bezposrednie
dzialania na rzecz oséb wspieranych; wsparcie duchowe - najczesciej
zwigzane z postuga duchownych®®. Najwazniejszym zrédlem wspar-
cia sg bliscy ludzie, z ktérymi rodzine tacza silne wiezi emocjonalne,
najczesciej jest to bliska rodzina, ale réwniez wierni przyjaciele. Za-
potrzebowanie na wsparcie spoteczne wzrasta w momencie pojawie-
nia sie trudnych, kryzysowych sytuacji w zyciu. Warto zaznaczy¢,
ze wsparcie spoleczne ma ogromny wplyw na zdrowie psychiczne
czlowieka; poprawnie udzielane, zgodne z oczekiwaniami stron daje
poczucie komfortu psychicznego zaréwno biorcy, jak i dawcy. Anna
Kacperczyk szeroko analizuje znaczenie wsparcia spotecznego i poda-
je plynace z niego korzysci. Wsparcie spoteczne nalezy rozumie¢ jako
interpersonalng transakcje, rodzaj miedzyludzkiej wymiany, ktéra
moze obejmowaé: wymiane emocjonalng (ockazywanie empatii, mitosci,
zyczliwoéci, zainteresowania), instrumentalng (w postaci konkretnej
pomocy), informacyjng (dzielenie sie waznymi informacjami) oraz oce-
niajaca (rozumiang jako przekazywanie danej osobie naszego sadu na
jej temat)*®. Wsparcie instrumentalne jest pomoca bezposrednio udzie-
lang jednostce, gdy osoba pomagajaca ingeruje w sytuacje i dostarcza
konkretnej, namacalnej pomocy, takiej jak pomoc finansowa, pomoc
w pracy lub obowigzkach domowych albo jaka$ inna pomoc materialna
lub przystuga (ustuga) $wiadczona bezposérednio potrzebujacemu. Ten
rodzaj wsparcia to rzeczywista pomoc w niezbednych zadaniach®.
Rodziny z dzieckiem chorym czesto nie majg pelnej wiedzy na temat
mozliwosci pomocy i wsparcia instrumentalnego, jakie moga otrzymac
z instytucji paistwowych oraz od stowarzyszen i fundacji*®. Problem
tkwi w sposobie przekazywania informacji na ten temat - sg one nie-
wystarczajgco szeroko rozpowszechniane. W naszym kraju funkcjo-
nuje wiele instytucji pafistwowych oraz prowadzonych przez funda-
cje i stowarzyszenia dziatajagce na rzecz wspierania rodzin bedacych

% H. Sek, R. Cie$lak: Wsparcie spoteczne - sposoby definiowania, rodza-
je i Zrédta wsparcia, wybrane koncepcje teoretyczne. W: Wsparcie spoteczne, stres
i zdrowie. Red. H. Sek, R. Cie$lak. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe
PWN, 2005.

% A. Kacperczyk: Wsparcie spoteczne w instytucjach opieki paliatywnej
i hospicyjnej. £6dz: Wydawnictwo Uniwersytetu édzkiego, 2006.

37 Ibidem, s. 20.

% K.Bialic: Wsparcie spoteczne rodziny z dzieckiem przewlekle chorym. ,Se-
minare” 2016, nr 1.
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w trudnej sytuacji (miedzy innymi z dzieémi dtugotrwale chorymi).
Liczba tych placéwek jest jednak nadal niewystarczajgca, by zapewnié
odpowiednig pomoc i wsparcie rodzinom tego potrzebujacym. Choro-
by przewlekle sa gléwna przyczyng powstawania niepetnosprawnosci;
skorzystanie z wiekszo$ci $wiadczen i przywilejéw wymaga przed-
lozenia aktualnego orzeczenia o niepelnosprawnosci, ktére stanowi
podstawe przyznania okreslonego wsparcia. Pomoc mozna podzieli¢
na pomoc w formie: §wiadczen, ustug, poradnictwa, asystentury. Naj-
powszechniejsze rodzaje pomocy, z ktérych moga skorzystaé¢ rodziny
z dzieckiem z dlugotrwalg choroba, przedstawiono na rysunku 1.

RODZAJE
POMOCY
[
[ I I I
SWIADCZENIA PORADNICTWO UStUGI ASYSTENTURA
finansowe — psychologiczne | ustugi opiekuncze asystent rodziny

rzeczowe

— pedagogiczne —

specjalistyczne
ustugi opiekuncze

asystent osoby
niepelnosprawne;j

|| ustugi

| prawne pielegniarskie

|| - || ustugi
socjalne terapeutyczne

— medyczne — rehabilitacja

“— inni specjalisci

Rys. 1. Rodzaje pomocy instytucjonalnej §wiadczone dla rodzin z dzieckiem z diugotrwata
choroba.

Zaprezentowane na rysunku 1 rodzaje pomocy $wiadczone sa przez:
miejskie i gminne osrodki pomocy spotecznej, powiatowe centra pomo-
cy rodzinie, Pafistwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnospraw-
nych, Narodowy Fundusz Zdrowia, fundacje i stowarzyszenia, domy
pomocy spotecznej i warsztaty terapii zajeciowej (prowadzone przez
gmine, powiat lub osoby prywatne). Na rysunku 2 przedstawiono
szczegblowo zakres instytucjonalnych form pomocy rodzinom z dziec-
kiem z dtugotrwalg chorobg.
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. 2. Instytucjonalne formy pomocy rodzinom z dzieckiem z dlugotrwata choroba.

Panistwowe instytucje majace za zadanie przeciwdzialaé procesom
marginalizacji i wykluczenia spotecznego oséb i rodzin zagrozonych sa
powolywane w ramach pomocy spotecznej; pomoc spoleczna, zgodnie
z ustawa o pomocy spolecznej, stanowi instytucje polityki spolecznej
panstwa, jej celem jest pomoc osobom i rodzinom w przezwyciezaniu
trudnych sytuacji zyciowych, ktérych rodziny nie sa w stanie pokonaé
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z wykorzystaniem wilasnych uprawnien, zasobéw i mozliwosci®’. Za-
dania z zakresu pomocy spolecznej na szczeblu lokalnym realizowane
sa przez miejski lub gminny o$rodek pomocy spolecznej oraz powiato-
we centrum pomocy rodzinie. Pierwsza instytucja dziata wedle prze-
piséw ustawy o pomocy spotecznej*®; realizuje §wiadczenia z zakresu
pomocy spolecznej oraz z zakresu §wiadczen rodzinnych na podstawie
ustawy o §wiadczeniach rodzinnych*. W powiatowych centrach pomo-
cy rodzinie rodziny moga wnioskowaé o §wiadczenia z PFRON na pod-
stawie ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej
i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych*®. Informacji
na temat §wiadczenl udzielanych rodzinie w ramach NFZ udziela le-
karz, pielegniarka w kazdej przychodni zdrowia. Wszelkie regulacje
dotyczace mozliwej pomocy z NFZ zawarte sa w ustawie o §wiadcze-
niach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rodkéw publicznych*®.
Z kolei fundacje same okres$laja, jaka i komu beda §wiadczy¢ pomoc;
jest to zapisane w kierunkach dziatan kazdej fundacj.

Podsumowanie i wnioski

Dlugotrwata choroba dziecka jest dla rodziny trudna sytuacja, ktéra
wymaga przemodelowania catego dotychczasowego sposobu dziala-
nia. W zwiazku z ta zmiang moga pojawiaé sie¢ w strukturze rodziny
problemy niekorzystnie wplywajace na jej funkcjonowanie. Niedo-
puszczenie do rozwoju tych trudnosci wymaga otoczenia catej rodziny
odpowiednim wsparciem i pomoca, adekwatnymi do potrzeb rodziny.
Wazne sg wszystkie rodzaje wsparcia: emocjonalne, informacyjne,
instrumentalne i rzeczowe**. To trudne zadanie pomocy i wspierania

% Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spolecznej. Tekst jednolity:
Dz.U. 2018, poz. 1508, z pézn. zm., art. 2.

*¢ Thidem.

# Ustawa z dnia 28 listopada 2003 r. o $wiadczeniach rodzinnych. Tekst
jednolity: Dz.U. 2018, poz. 2220, z pézn. zm.

*? Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecz-
nej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych. Tekst jednolity: Dz.U. 2018,
poz. 511, z pézn. zm.

#* Ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze $rodkéw publicznych. Tekst jednolity: Dz.U. 2018, poz. 1510,
z pézn. zm.

* J.Zapata et al.: Rola wsparcia informacyjnego w funkcjonowaniu pacjenta
onkologicznego i jego rodziny. W: Miraze pseudoterapii i ich koszty zdrowotne i spo-
teczne. Red. B.Ptonka-Syroka, A. Syroka. Wroctaw: Uniwersytet Me-
dyczny we Wroctawiu, 2017, s. 220.
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jest wyzwaniem dla bliskiej rodziny oraz dla instytucji dziatajacych
w $rodowisku. O ile wsparcie bliskich jest bardziej dostepne, korzysta-
nie z pomocy instytucji wigze sie z trudno$ciami. Katalog §wiadczen
udzielanych przez instytucje publiczne oraz fundacje rodzinom zma-
gajacym sie z dtugotrwalg chorobg czlonka rodziny jest bardzo rozbu-
dowany, ale niestety nadal pomoc nie trafia do wszystkich potrzebu-
jacych jej rodzin. Wynika to z braku peinej wiedzy rodzin na temat
dziatalno$ci niektérych instytucji. Dostep do uzyskania pomocy jest
tez ograniczony przez Scisle okreslone kryteria dochodowe; przekro-
czenie kryterium dochodowego nie pozwala na objecie rodziny wspar-
ciem finansowym. Przy udzielaniu tego typu pomocy nie uwzglednia
sie wysokich wydatkéw na leczenie, znaczaco obnizajgcych domowy
budzet.

Wsparcie spoteczne rodziny z dzieckiem diugotrwale chorym jest
waznym dziataniem usprawniajagcym funkcjonowanie rodziny, ma jej
pomdc odzyskaé réwnowage psychiczng i przeciwdziataé wyklucze-
niu spolecznemu. Ma daé¢ mozliwo$¢ godnego zycia pomimo trudno-
$ci. Warto i nalezy pomysle¢ nad zmianami dotychczasowego systemu
pomocy rodzinie z dzieckiem przewlekle chorym. Wazne jest podjecie
pracy z bliskimi rodziny opiekujacej sie chorym dzieckiem, jej przyja-
ciélmi - przekazanie im informacji, jak pomaga¢ takim rodzicom, jak
rozpoznad, kiedy potrzebujg oni pomocy, a jednoczesnie nie obcigzaé
nadmiernie swojej psychiki. Rodzina w obliczu choroby potrafi nie-
jednokrotnie uruchomié¢ sity, ktére moga sprzyja¢ procesowi zdro-
wienia, zwiekszaé szanse chorego dziecka na powrét do srodowiska,
a réwnocze$nie poméc cztonkom rodziny poradzi¢ sobie ze skutkami
emocjonalnymi i psychicznymi choroby.

Dobrym krokiem stuzgcym zmianom w dziatalnosci instytucji byto-
by przede wszystkim zwiekszenie dostepu rodzin do pomocy psycho-
logicznej, terapeutycznej, grup wsparcia, dzieki ktérym rodzina ma
wigksze szanse na zrozumienie i zaakceptowanie choroby dziecka
oraz budowanie i podtrzymywanie motywacji do dziatania na rzecz
chorego. Ponadto stusznym dziataniem byloby rozpowszechnienie in-
formacji na temat mozliwosci uzyskania pomocy z instytucji. Szeroko
zakrojona kampania spoteczna (réwniez w mass mediach) zwiekszy-
taby $wiadomo$¢ spoteczenistwa na temat znaczenia wspierania rodzin
i dzieci z przewlekltymi chorobami w przeciwdziataniu wykluczeniu
spotecznemu. Wazne, by wsparcie rodziny nie ograniczato sie tylko
do doraZnej i czesto pozornej pomocy. Nalezy dazy¢ do zwiekszenia
wrazliwoéci spotecznej na funkcjonowanie w spoteczenistwie (nie tylko
na poziomie lokalnym) osoby chorej niezaleznie od jej wieku.
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Childhood Chronic Illnessas a Difficult Situation for Family,
Which Requires Support at the Local Level

Summary: The article deals with the problems of child’s chronic illness as
a difficult situation for the family, which requires support at the local level.
The aim is to present and discuss selected problem areas in the social func-
tioning of the family with a chronically ill child and the need to support it
at the local level. The text includes issues concerning the scale of occurrence
of chronic illnesses in children and adolescents, problems faced by families of
children with such conditions, and relevant social support. The forms of assis-
tance that are provided by institutions for families with a child with chronic
illness are also presented. The text encourages to reflect on the existing sys-
tem of support for such families. It is observed that the current support offer
is insufficient and limited, which means that not all those in need benefit from
it. Consequently, the conclusions are drawn to the need to look for new forms
of family support at the local level.

Keywords: family, child, chronic disease, difficult situation, social support
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Chronische Krankheit eines Kindes
als schwierige Situation fiir Familien,
die Unterstiitzung auf lokaler Ebene benétigen

Zusammenfassung: Der Artikel thematisiert die Problematik der chronischen
Krankheit eines Kindes, die sich als eine schwierige Situation fir die Familie
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erweist, die dann Unterstiitzung auch auf lokaler Ebene erfordert. Ziel ist es,
ausgewihlte Problemfelder im sozialen Funktionieren der Familie mit einem
chronisch kranken Kind vorzustellen und zu diskutieren. Auflerdem wird auf
die Notwendigkeit verwiesen, diese auf lokaler Ebene zu unterstiitzen. Im Ar-
tikel werden diejenigen Fragen aufgegriffen, die das Ausmaf} des Auftretens
der chronischen Krankheit bei Kindern und Jugendlichen, die Probleme von
Familien mit kranken Kindern und soziale Unterstiitzung betreffen. Behan-
delt werden auch die Formen der Unterstiitzung, die den Familien mit einem
chronisch kranken Kind durch Institutionen angeboten werden. Der Text regt
dazu an, iiber das bestehende Unterstiitzungssystem fiir Familien mit chro-
nisch kranken Kindern nachzudenken. Zu bemerken ist, dass das aktuelle
Unterstiitzungsangebot unzureichend und begrenzt ist und dies bewirkt, dass
nicht alle Beduirftigen es nutzen. Es scheint notwendig zu sein, nach den neu-
en Formen der Familienunterstiitzung auf lokaler Ebene zu suchen.

Schliisselworter: Familie, Kind, chronische Krankheit, schwierige Situation,
soziale Unterstiitzung, soziale Hilfe
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