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Streszczenie

Celem niniejszego opracowania jest ukazanie charakterystyki
zmagan systemu rodzinnego z kryzysem spowodowanym cho-
robg nowotworowa dziecka. W zaprezentowanym materiale po-
czynione zostang odniesienia do wynikow badan jakos$ciowych
przeprowadzonych z adolescentami — pacjentami oddziatu on-
kologii, hematologii i transplantologii pediatrycznej jednego
z dziecigcych szpitali klinicznych oraz z ich rodzicami.

Jak wynika z wyzej wspomnianych badan, zdiagnozowana
u dziecka choroba nowotworowa jest krytycznym wydarzeniem
zarO6Wno w jego zyciu, jak tez zyciu catej jego rodziny. Wraz
z jej pojawieniem si¢ rodzina i wszyscy poszczegolni jej czton-
kowie uruchamiajg strategie radzenia sobie i mobilizujg sity do
walki z tg trudng sytuacjg. Najczgsciej jednak wraz z uplywem
czasu i z pojawiajacymi si¢ dodatkowymi, wynikajacymi z cho-
roby obcigzeniami, okazuja si¢ one niewystarczajace, w zwigz-
ku z czym rodzina popada w gleboki kryzys. Nie bedac w stanie
podota¢ wielu presjom, rodzina ulega powaznej dezorganizacji,
co w wigkszosci przypadkow okazuje si¢ elementem powaznie
zagrazajacym jej integralnosci, jednocze$nie tez czynnikiem
zaklocajacym procesy rozwojowe jednostek do niej przynale-
zacych. Jednym z powodow takiego stanu rzeczy, jak wskazuja
badania, jest brak wsparcia spotecznego rodziny w kryzysie lub
nieadekwatno$¢ oferowanej pomocy do jej konkretnych potrzeb.

Stowa kluczowe: choroba nowotworowa, dziecko, rodzina, kryzys.

Abstract

The aim of this paper is to characterize the struggle of family sys-
tems facing a crisis caused by their children’s cancer. The author
refers to a qualitative research carried out on a group of adolescent
patients and their parents in oncology, hematology and pediatric
transplantation wards in one of clinical pediatric hospitals.

The research points to the fact that the diagnosis of cancer is not
only a critical event in the child’s life but also in the life of its fam-
ily. It is the moment when all the family members adopt strategies
of coping with the difficult situation and mobilize all their energy.
Regretfully, the passing time and the emerging additional difficul-
ties resulting from the disease push the energy beyond the point
of recovery and prove the strategies to be inadequate. Thus the
family finds itself at the brink of a deep crisis. As the members of
the family are unable to act under continuous pressure, the fam-
ily undergoes serious disorganization leading in many cases to its
disintegration and thus interfering with the development of the in-
dividuals who belong to the family system. According to research
results, one of the reasons for the above threats to families in crisis
caused by their child’s cancer is lack of social support or its inad-
equacy with respect to the family’s concrete needs.

Key words: neoplastic disease, child, family, crisis.

Wstep

Tytul niniejszego opracowania zainspirowany zo-
stal publikacjg zbiorowa pt. ,,Doswiadczenie kryzysu
— szansa rozwoju czy ryzyko zaburzen?”, napisang pod
redakcja Ireny Heszen-Niejodek [1]. Publikacja, w kto-
rej wielu specjalistow, dokonujac analizy pochodzenia
i charakterystyki roznorakich kryzysoww zyciu cztowie-
ka, poszukiwalo rownoczesnie odpowiedzi na pytanie
dotyczace ich wptywu na losy jednostki i rodziny. Py-
tanie postawione w tytule wyzej wspomnianej pozycji
naktonito do proby analizy problemu w odniesieniu do
rodziny zmagajacej si¢ z choroba nowotworowa dziec-
ka, a zatem proby okreslenia mozliwych nastepstw tej
niezwykle trudnej i bez watpienia kryzysowej sytuacji

dla funkcjonowania zaréwno poszczegolnych jednostek
w rodzinie, jak i calego systemu rodzinnego.

W zaprezentowanym ponizej materiale poczynione
zostang odniesienia do wynikow badan jakosciowych
przeprowadzonych z dzie¢mi (adolescentami) — pacjen-
tami oddzialu onkologii, hematologii i transplantologii
pediatrycznej jednego z dziecigcych szpitali klinicznych
oraz ich rodzicami.

Badania catosciowo zorientowane byly wokot pro-
blematyki kryzysu w rodzinie, spowodowanego choroba
nowotworowa dziecka oraz oferowanego takiej rodzinie
wsparcia spotecznego (zaréwno naturalnego jak i pro-
fesjonalnego). Poniewaz kwestia podjeta w badaniach
dotyczyta zjawisk niezwykle ztozonych zaréwno tre-
sciowo jak i znaczeniowo, przez co wykraczata poza
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to, co obiektywne i jednocze$nie mierzalne, badania te
prowadzone byly przy wykorzystaniu procedury jako-
Sciowej, a istotng warto$cig staly si¢ zastosowane w nich
wywiady narracyjne (technika diagnostyczna).

Dzigki wywiadom uzyskano wglad w subiektywny
$wiat nielatwych przezy¢ czlowieka zmagajacego si¢
z kryzysem. Umozliwily one tez dokonanie interpretacji
catego badanego zjawiska, zarysowanie charakterysty-
ki zycia rodziny uwiktanej w walke z cigzka chorobg
dziecka, a wigc zycia rodziny w kryzysie i w wielu in-
nych sprzgzonych ze soba kontekstach proceséw spo-
tecznych.

Co istotne, dokladna analiza danych uzyskanych
podczas badan pozwolita nie tylko na wskazanie ja-
kosciowej charakterystyki rodziny w kryzysie spowo-
dowanym walkg z choroba nowotworowsg dziecka, ale
tez na dostrzezenie rysujacych si¢ dystynktywnych
cech procesu zmagania si¢ z sytuacjg choroby zarowno
samego walczacego o zdrowie dziecka, jak i poszcze-
g6lnych cztonkdéw jego rodziny. Wnioski z badan staty
si¢ istotne w ustaleniu i sprecyzowaniu potrzeb chore-
go, poszczegdlnych cztonkow jego rodziny i calej ro-
dziny jako systemu w zakresie profesjonalnej pomocy
oraz szeroko rozumianego wsparcia spotecznego. Staty
si¢ tez niezwykle wazne w precyzowaniu postulatow
i wskazan dotyczacych kierunkow dziatan majacych na
celu zwickszenie efektywnosci obecnie juz oferowane;j
pomocy rodzinie w kryzysie.

Podejmowany problem nie mogt sprosta¢ wymaga-
niom zebrania opinii od duzej liczby respondentdéw (pro-
ba badawcza wynosita 20 przypadkéw). Podyktowane
byto to koniecznos$cia spetnienia przez rodziny biorace
udzial w badaniach odpowiednich warunkow, wsrod
ktorych glownym byt co najmniej roczny okres czasowy
zmagan rodziny z choroba nowotworowg dziecka. Przy-
jeto bowiem, ze taki okres bedzie wystarczajacym, aby
w rodzinie, o ktorej mowa, pojawily si¢ czytelne zmiany
w strategiach jej funkcjonowania oraz wypracowane zo-
staty konkretne style radzenia sobie z kryzysem.

Tekst zaopatrzony zostat w wybrane, krotkie ze
wzgledu na ograniczong obj¢to$é prezentowanego ma-
teriatu, fragmenty wypowiedzi osdb bioracych udziat
w badaniach.

Wydarzenie krytyczne jako potencjalne zrédlo
kryzysu w zyciu rodziny

Kazdy cztowiek na przestrzeni swojego zycia mie-
rzy¢ si¢ musi z ré6znymi, zar6wno pozytywnymi jak
i negatywnymi wydarzeniami, przy czym zawsze sg to
wydarzenia do$wiadczane i interpretowane przez niego
w sposob absolutnie subiektywny. Jak wskazuje Pioru-
nek, wérdd wydarzen zyciowych sg rowniez wydarze-
nia szczegoblne, tzw. krytyczne, cechujace si¢ nieprze-
widywalnoscig i nagto$cig wystapienia [2] 1 ktére moga

okaza¢ si¢ punktem zwrotnym w biografii czltowie-
ka. Zawsze tez wymagaja wprowadzenia wielu zmian
W zyciu, przewarto§ciowania oraz restrukturyzacji po-
siadanego juz obrazu $wiata, a przede wszystkim pod-
jecia nietatwych niekiedy dziatan dopasowujacych i do-
stosowujacych do nowej sytuacji.

Jak wskazuje powyzsza autorka, wydarzenie kry-
tyczne zawsze znajduje odbicie w wewnetrznych prze-
zyciach cztowieka, w jego procesach poznawczych
oraz reakcjach emocjonalnych, przy czym na wage
i doniosto$¢ emocjonalng tego wydarzenia wptywa fakt,
iz zwykle zwiazane jest ono zaréwno z jego celami jak
i warto$ciami cztowieka. Wszystko to powoduje, ze wy-
darzenie krytyczne narusza dotychczasowa rownowage
czlowieka z jego otoczeniem zewngtrznym i z samym
soba, sprawiajac jednoczesnie, ze jego ,,ciag zycia zosta-
je przerwany, a w obliczu wydarzenia nie wie on, jak si¢
do niego ustosunkowac i jakie podja¢ formy aktywnosci,
aby sobie z nim poradzi¢ i aby je przezwyci¢zy¢”’[3].

W kontekscie charakterystyki i samej istoty kry-
tycznego wydarzenia zyciowego Piorunek podkresla
takze, iz ,,wydarzeniu krytycznemu o zabarwieniu emo-
cjonalnym negatywnym jako relacji migdzy zasobami
podmiotu a wymaganiami otoczenia, szczegdlnie moc-
no obcigzajacej lub przekraczajacej zasoby jednostki
i szczegdlnie mocno zagrazajacej jej dobrostanowi, to-
warzysza zaklocenia na plaszczyznie biospotecznego
funkcjonowania, zagrazajace dotychczasowej trajektorii
biografii indywidualnej”[4]. Z tego tez powodu krytycz-
ne wydarzenie traktowane jest przez Lazarusa jako istot-
ne sytuacyjne uwarunkowanie kryzysu, jako zewngtrz-
ny czynnik w kryzysie, stwarzajacy rownoczesnie duze
zagrozenie, podkreslajacy rozbieznosci pomigdzy presja
srodowiska a aktualnymi mozliwo$ciami jednostki i wy-
muszajacy tez zmiany zachowania cztowieka w kierun-
ku zgodno$ci z wymaganiami sytuacji [5]. O rozwoju
kryzysu jednak decyduje nie tylko samo wydarzenie
krytyczne, ale tez jego charakterystyka i subiektywna
interpretacja jego znaczenia dla danej jednostki oraz
charakterystyka jego przezywania, najczgséciej przekra-
czajaca mozliwosci jednostki i jej zdolnosci zmagania
si¢ czy przeciwstawiania si¢ obezwladnieniu przez stres.
Skutkiem konfrontacji z krytycznym wydarzeniem w ta-
kim przypadku moze by¢ wigc, jak podaje Sek, kryzys
psychologiczny, czyli ostry i przej$ciowy stan zaburzen
réwnowagi psychicznej, w psychologii klinicznej roz-
patrywany na tle psychospotecznego funkcjonowania
jednostki [6], a przez Hoff zdefiniowany jako ,,ostry
rozstr6j emocjonalny wptywajacy na zdolno$¢ emocjo-
nalnego, poznawczego i behawioralnego postugiwania
si¢ dotychczas stosowanymi sposobami rozwigzywania
probleméw, gdzie przy braku interwencji z zewnatrz
istnieje duze prawdopodobienstwo, Zze osoba bedaca
w kryzysie zastosuje negatywne rozwigzania z poste-
pujaca dezintegracja i patologizacja zachowania oraz
z zagrozeniem wlasnego zycia”[7].



Rodzina w zmaganiach z choroba nowotworowa dziecka. Szansa rozwoju czy ryzyko zaburzen? 199

W literaturze przedmiotu pojecia ,,wydarzenie kry-
tyczne” oraz ,,kryzys” omawiane sg obecnie w bardzo
Scistym powigzaniu i niecomal zawsze tez akcentowa-
na jest rola wydarzenia krytycznego w wywotywaniu
kryzysu, co bez watpienia zbliza do konceptualizacji
kryzysu jako momentu zwrotnego w zyciu cztowieka
i zagrozenia sensowi jego egzystencji [8]. Wielu psycho-
logobw w kontekscie powyzszego podkresla, iz kryzys
najczesciej wystepuje jako punkt kulminacyjny ciggu
reakcji wywotanych krytycznym wydarzeniem i zawsze
wymaga on dokonania zmian w uktadzie funkcjonalnym
cztowiek—otoczenie, grupa—Srodowisko, przy czym jed-
nostka nie jest w stanie przetrwaé tego i poradzié so-
bie z tak trudng sytuacja bez odpowiedniej interwencji
7 zewnatrz [9].

Cho¢ bez watpienia wydarzenie krytyczne moze by¢
glownym inicjatorem kryzysu w zyciu cztowieka, to od-
wotujac si¢ do tez psychologii biegu zycia, zalozen doty-
czacych ciagtosci ludzkiej biografii oraz dynamicznego
interakcjonizmu, przyjmuje si¢ takze, iz wydarzenie ta-
kie, dajac cztowiekowi szans¢ na wykorzystywanie ro6z-
nych zachowan, tworzy¢ moze dla niego rdbwnoczes$nie
mozliwosci rozwojowe, przez co prawdopodobne staje
si¢ osiggniecie przez niego integracji wewnetrznej, a to
z kolei determinowac¢ moze jego dalszy rozwoj i w du-
zym stopniu moze wptywac na harmonizacj¢ jego funk-
cjonowania oraz na uksztaltowanie si¢ u niego nowych
cech [10]. Warto tez doda¢ w kontekscie powyzszego,
ze wazny udzial w radzeniu sobie przez cztowicka z wy-
darzeniem krytycznym maja tzw. moderatory stresu, do
ktorych zalicza si¢ migdzy innymi zasoby osobiste czto-
wieka o charakterze kompetencji zaradczych, zazylos¢
spoteczna, posiadanie bliskich i oddanych przyjaciot
oraz szeroko rozumiane wsparcie spoteczne.

Analizujac rozwazania teoretyczne na temat istoty kry-
zysu w zyciu cztowieka, wskaza¢ nalezy, ze w podobny
sposob problem ten odnosi si¢ do systemu rodzinnego.

Ogodlna koncepcja kryzysu w rodzinie zostata osa-
dzona na teoriach interakcyjnych i systemowych. Teo-
ria systemow Bertalanffy’ego bowiem, w ktdrej system
zdefiniowany zostat jako ,,uporzadkowana catos$¢ skta-
dajaca si¢ z dowolnych elementéw pozostajacych we
wzajemnych interakcjach” [11], znalazta zastosowanie
w odniesieniu do rodziny, przez co obecnie juz po-
wszechnie traktuje si¢ ja jako specyficzny system, ,,zto-
zong strukture sktadajaca si¢ ze wzajemnie od siebie za-
leznych grup oséb dzielacych historie, przezywajacych
jaki$ stopien emocjonalnej wigzi i wprowadzajacych
strategie interakcji potrzebne indywidualnym czlon-
kom rodziny i grupie jako catosci”, przy szczegdlnym
zwroceniu uwagi, ze ,,rodzina ztozona jest z wielorakich
subsystemow, majacych wspolne cele i zadania, ktore
powinny by¢ wypetniane” [12], bo jak dodaje S¢k, ,,jest
ona zltozong wielopoziomowa strukturg komunikacji
i interakcji miedzy jej cztonkami, regulowang zasadami
zmiennosci i homeostazy” [13].

W koncepcjach teoretycznych wyrdznia si¢ dwa
podstawowe typy kryzysow, ktore moga dotyczy¢ ro-
dziny. Do pierwszego typu zalicza si¢ kryzysy rozwo-
jowe, utozsamiane zazwyczaj z wydarzeniem streso-
wym normatywnym, odnoszacym si¢ do oczekiwanych,
rozwojowych zmian w rodzinie. Drugi typ kryzysow
natomiast stanowig kryzysy sytuacyjne, utozsamiane
z kolei z wydarzeniami nienormatywnymi o charakte-
rze nieprzewidywalnym, cechujacymi si¢ nagloscig wy-
stapienia, duzym stopniem zagrozenia dla zdrowia lub
zycia poszczegdlnych cztonkdéw rodziny, niepewnoscia
co do konsekwencji sytuacji i poczuciem bezradnosci.
Kryzysy sytuacyjne zawsze wymagaja adaptacji do sy-
tuacji i w zwigzku z tym zwigzane sg one z koniecz-
noscig wprowadzenia wielu zmian w dotychczasowym
stylu i rytmie zycia rodziny oraz modyfikacji strategii
stosowanych przez system rodzinny do wykonywania
jego roznorodnych zadan [14].

Jak wskazuje Radochonski, ,.kryzys rodzinny zawsze
odnosi si¢ do wielkosci dezorganizacji lub niekompe-
tencji istniejacej w rodzinie, ktdrej zasoby sit i sSrodkow
sa nicadekwatne do sprostania wymaganiom sytuacji
stresowej” [15], przy czym o tym, czy dana rodzina po-
padnie w kryzys w duzej mierze decyduja: zewngtrzny
wobec niej czynnik, czyli stresor okreSlany jako ,,wy-
darzenie lub okolicznos¢, ktorego sita jest tak duza, ze
wywotuje zmiang¢ w systemie rodzinnym” [16], uwa-
runkowania wewnetrzne rodziny dotyczace sposobow
radzenia sobie ze stresem, a takze sposob spostrzegania
i definiowania przez nig danego problemu [17].

Do najbardziej popularnych teoretycznych koncep-
¢ji rodzinnego kryzysu sytuacyjnego zalicza si¢ obec-
nie zmodyfikowany przez Lazarusa i uzupetiony p6z-
niej przez Pattersona model kryzysu rodzinnego Hilla,
w ktorym wyeksponowane zostaly zaré6wno czynniki
wplywajace na powstanie kryzysu w rodzinie, jak tez-
specyficzne jego konstrukty, w znaczacy sposob poma-
gajace zrozumie¢ jako$¢ funkcjonowania rodziny w kry-
zysie, a wigc rowniez rodziny zmagajacej si¢ z chorobg
nowotworowa dziecka [18]. Do konstruktow tych zali-
czono: stresor, czyli wydarzenie wpltywajace na zmiany
w zyciu danej rodziny, obcigzenia dodatkowe majace
bezposredni i posredni zwigzek z wydarzeniem streso-
wym, zasoby sit 1 §rodki rodziny oraz zwigzane z nimi
jej mozliwo$ci adaptacyjne, a takze rodzinng percep-
cj¢ samego wydarzenia i znaczenie, jakie rodzina mu
przypisuje. Za stan koncowy, czyli rezultat wysitkéw
czynionych przez rodzing w celu osiggnigcia rownowa-
gi zaburzonej przez kryzys uznano adaptacj¢ rodziny,
przy czym wskazano na trzy ewentualnosci tego stanu,
a mianowicie: powrot do poziomu funkcjonowania ro-
dziny sprzed kryzysu, regresj¢ do poziomu nizszego oraz
adaptacje do wyzszego niz w kryzysie funkcjonowania
rodziny. Podkreslono rowniez, ze efektywne zmaganie
si¢ rodziny z kryzysem determinowane jest nie tylko jej
zasobami wewnetrznymi, do ktorych migdzy innymi na-
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leza spdjnosé rodziny, jej zdolnosci adaptacyjne i prawi-
dlowe sposoby komunikowania sig, ale uzaleznione jest
ono takze od zdolno$ci poszczegdlnych jednostek i pod-
systemow w rodzinie (np. cechy osobowosci cztonkow
rodziny, ich umiejetnosci oraz wigz malzenska) i wspar-
cia spotecznego, ktore jak wskazuje wielu specjalistow,
powinno by¢ przede wszystkim adekwatne do potrzeb
rodziny w kryzysie, podjete w odpowiednim momencie
i przez odpowiednie osoby.

Warto w kontekscie podejmowanego tematu zwrocié
uwagg, iz wielu specjalistow, w tym przede wszystkim
psychologow podkresla, ze tak jak w przypadku kon-
kretnej jednostki zmagajacej si¢ z krytycznym wydarze-
niem zyciowym i kryzysem, tak rowniez w przypadku
rodziny, zardbwno same uwarunkowania kryzysu, jak tez
stosowane przez nig mechanizmy radzenia sobie oraz
dezorganizacja calego systemu rodzinnego wptywac
mogg znaczaco na rozwdj indywidualny jego cztonkow.

Choroba nowotworowa u dziecka jako Zrédlo
kryzysu w rodzinie

Wraz z rozwijajacym si¢ w latach 80. XX wieku
podejsciem systemowym do rodziny, analizie poddano
takze zwigzek migdzy chorobg a psychika chorego oraz
zwigzek miedzy chorobg jednego cztonka rodziny a sy-
tuacja catego systemu rodzinnego. Dostrzegajac $ciste
relacje migdzy tymi elementami, stwierdzono, ze ro-
dzina wywiera wplyw na radzenie sobie chorego z cho-
roba, a to z kolei zwrotnie wplywa na funkcjonowanie
systemu rodzinnego. Przyjeto, iz ,,wystapienie choroby
u jednego z cztonkéw rodziny moze byé spowodowane
istnieniem okres§lonego zaburzenia funkcjonowania sys-
temu rodzinnego. Jednak réwnocze$nie choroba jedne-
go cztonka rodziny modyfikuje warunki funkcjonowa-
nia catej rodziny i wywoluje konieczno$¢ uruchomienia
dziatan przystosowawczych, przez co tworzy si¢ nowy
uktad dynamicznej rownowagi rodziny” [19].

Odnoszac si¢ do wszelkich powyzej poczynionych
rozwazan teoretycznych, ciezka przewlekta chorobe
dziecka, jaka jest choroba nowotworowa, uzna¢ mozna
za wydarzenie krytyczne zaréwno dla samego chore-
g0, jak i dla calej jego rodziny. Zwykle bowiem cho-
roba ta pojawia si¢ w sposob nagly i niespodziewany,
w zwigzku z czym nie jest mozliwe przygotowanie si¢
na jej przyjecie, przezycie ani na zastosowanie jakich-
kolwiek $rodkéw zaradczych. Choroba nowotworowa
wytraca dziecko z jego dotychczasowego normalnego
funkcjonowania, zmienia tryb zycia catej jego rodziny,
a bedac catkowicie poza ich kontrola, stwarza ogromne
zagrozenie nie tylko zdrowia dziecka, ale tez jego zy-
cia, w zwiazku z czym u wszystkich bliskich wywoluje
ogromny lek i stres.

Analiza skomplikowanego procesu zmagania si¢
z choroba nowotworowa dziecka rodzin bioracych
udzial w badaniach, poczawszy od zdiagnozowania cho-

roby, poprzez leczenie szpitalne, skonczywszy na okre-
sie leczenia podtrzymujacego, ktore najczeSciej miato
juz miejsce w domu rodzinnym chorego (w niektorych
przypadkach proces ten wigzat si¢ z nawrotami choro-
by) wskazuje, ze kazdorazowo i w znacznym stopniu
choroba ta wptyneta na zycie dziecka, calej jego rodziny
i poszczegolnych jej cztonkéw. Zadna z rodzin nie byta
przygotowana na tak dramatyczng diagnoze i kazda tez
zmuszona byta do podjecia wysitku zwigzanego z dtugo-
trwatym procesem adaptacji, a wigc dostosowania si¢ do
nowej i trudnej sytuacji wywotanej choroba, majacego
na celu ,,wplecenie choroby dziecka w zycie codzienne,
tak by walka z nig stala si¢ jednym z wielu normalnych
zadan do zrealizowania” [20].

Wraz z pojawieniem si¢ choroby wszystkie rodziny
i wszyscy ich czlonkowie uruchamiali wigc strategie
radzenia sobie i mobilizowali swoje zasoby do walki
z tg niezwykle trudng sytuacja. Najczesciej jednak wraz
z uplywem czasu i z pojawiajacymi si¢ dodatkowymi
obcigzeniami wynikajacymi z choroby dziecka, wysitki
te okazywaly si¢ niewystarczajace. Co wigcej, w obli-
czu tak wielu stresoré6w niewystarczajace okazywato
si¢ tez oferowane rodzinom wsparcie spoteczne, zarow-
no to profesjonalne, jak i ptynace z grup naturalnych.
W kazdym przypadku choroba i zwigzane z nig trudnosci
zagrozity dalszemu, sprawnemu funkcjonowaniu syste-
mu rodzinnego. W kazdym przypadku rodzina, poprzez
uwiktanie w chorobe dziecka i udzial jego w cierpieniu
popadta w gleboki kryzys. Kryzys, ktory uzna¢ mozna
za szczegblnego rodzaju kryzys sytuacyjny.

Odwotujac si¢ do wczesniej wskazanej koncepcji
kryzysu rodzinnego Hilla, stwierdzi¢ mozna, ze w kaz-
dej z badanych rodzin gldéwnym generatorem stresu, tzw.
stresorem pierwotnym byla choroba dziecka. Natomiast
do towarzyszacych jej tzw. stresorow wtornych zaliczyé
mozna: stresory instrumentalne (np. nowy podziat rol
w rodzinie, problemy finansowe, koniecznos$¢ przerwa-
nia pracy zawodowej przez jedno z rodzicow), interper-
sonalne (np. konflikty ze zdrowymi dzie¢mi, konflikty
z najblizszym $rodowiskiem), intelektualne (np. niezro-
zumiate procedury terapeutyczne) oraz egzystencjalne
(np. zmiany stylu zycia, celow zyciowych 1 hierarchii re-
alizowanych wartosci). Stresorami dodatkowymi, w znacz-
nej mierze wptywajgcymi na trudnosci w radzeniu sobie
z kryzysem, byly tez: dtugi czas trwania choroby, kumu-
lowanie si¢ roznych dodatkowych problemoéw i zaburzen
w funkcjonowaniu rodziny, tacznie z naktadajacymi sie
na kryzys spowodowany chorobg innymi kryzysami
rozwojowymi oraz duza niejasnos$¢ dotyczaca przebiegu
choroby, jej leczenia i wyniku koncowego.

Wskazac tez nalezy, ze w kazdej z badanych rodzin
kryzys miat swoja okreslong sitg¢ i dynamike, na co
z kolei, oprocz wyzej wymienionych stresorow, wpty-
wato wiele innych czynnikow, takich jak: dos$wiad-
czenia rodziny, ktore poprzedzaly kryzys, dotychczas
wykorzystywane przez rodzing strategie radzenia sobie
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w trudnych sytuacjach, charakterystyka jakosciowa
i ilo$ciowa dodatkowych obciazen wynikajacych z cho-
roby, psychospoteczne oraz materialne zasoby rodziny,
wlasciwosci systemu rodzinnego wplywajace na jego
funkcjonowanie (np. sposoby komunikowania si¢), wta-
sciwos$ci poszczegbélnych podsysteméw w danej rodzi-
nie, a takze, na co szczegdlng uwage zwraca Cierpial-
kowska, szeroki kontekst zewngtrzny funkcjonowania
systemu rodzinnego [21]. W tym kontek$cie na uwage
zastuguja przede wszystkim takie jego sktadowe, jak:
kontekst ekonomiczny zwigzany z aktualnym stanem
shuzby zdrowia i calego spoteczenstwa, kontekst roz-
wojowy wskazujacy na fazg cyklu zyciowego zaréwno
rodziny jak i jej cztonkéw, kontekst konstytucjonalny
obejmujacy stan zdrowia cztonkow rodzin, wplywajacy
W znacznej mierze na poziom ich aktywnosci i mozli-
wosci radzenia sobie, kontekst religijny, kulturowy oraz
szczegolnie niesprzyjajacy badanym rodzinom kontekst
spoteczny, charakteryzujacy si¢ marginalizowaniem
rodzin chorego dziecka, co jak sadzi¢ mozna, spowo-
dowane bylo niskg swiadomoscig spoteczng dotyczaca
choréb nowotworowych i funkcjonowania oséb z nimi
si¢ zmagajacych.

Tak wiec w miar¢ uptywu czasu diametralnemu
przeformowaniu ulegta charakterystyka wewngtrznej
struktury kazdego z badanych systemow rodzinnych.
Zmienita si¢ ich wewnetrzna organizacja i podziat pra-
cy, co razem w duzej mierze wptynelo na petnione do tej
pory przez cztonkéw rodzin role, ich zachowania i prze-
zycia wewnetrzne. Najczesciej tez zmieniata si¢ hierar-
chia realizowanych w rodzinach wartosci, w zwigzku
z czym modyfikacji ulegaly gtowne kierunki i strategie
podejmowanych w nich dziatan, a wszystko to inicjowa-
o duze napigcie emocjonalne oraz wyrazne zachwianie
catosciowej rownowagi. W zwiazku z chorobg dziecka
zaburzone zostaly wszelkie funkcje rodzin, poczawszy
od funkcji materialno-ekonomicznej, przez opiekuncza,
zabezpieczajacg, kulturalng, rekreacyjna, emocjonalno-
-ekspresyjnag, konczac na seksualnej czy prokreacyjne;j.
Funkcjonujace prawidtowo do czasu wystapienia cho-
roby systemy rodzinne ulegly dezorganizacji, nie byly
w stanie podota¢ wielu presjom. Ponizej przedstawiono
fragment wypowiedzi jednej z matek biorgcych udzial
w badaniach.

(...) Bylismy po prostu jednymi z wielu... Ale to do
mnie dotarlo pozniej, bo nie moglam pogodzi¢ si¢ z tq
sytuacjq, nie moglam sie otrzgsng¢ po tym, co ustysza-
tam... [ptacz] Moze jakby wtedy mi ktos to wszystko wy-
tlumaczyt w spokoju, przytulit chociaz, albo jakos..., ale
czulam si¢ taka sama jak nigdy, jak nigdy w Zyciu, sa-
motna i bezsilna... Nie wiedzialam, co mam poczg¢. Syn
cigzko sie czul..., Zle wszystko przechodzil..., ja mialam
malutkie dziecko w domu, nie wiedziatam, co robié, bo
podzieli¢ si¢ nie da, a tamto dziecko mnie potrzebowa-
to, a i syna w tym stanie zostawi¢ nie moglam... No...
(...) Bylam rozbita tak, ze nawet nie umiem, po prostu

nie umiem o tym powiedzie¢, co czutam. To byt okropnie
cigzki czas. Mqz nie pomagal mi..., zamkngl si¢ w sobie
jak kamien. (...) Na oddziale to w ogdle nikogo nic nie
interesowalo... (...) Ja mozna powiedzie¢ przechodzitam
przez to sama. No bo tak, na meza liczy¢ nie mogtam, on
tylko gospodarkq sie zajmowat (...)Musiatam zostawié
malucha..., bo ten starszy se psychicznie cigzko radzil
(...) Ja to zawsze tumaczylam to tak, ze jakos musze se
poradzié, ale bardzo balam sie o syna, bo naprawde tra-
citam z nim kontakt. (...)

Kazdej rodzinie tez w zetknigciu z tak trudng, gene-
rujaca kryzys sytuacja — chorobg nowotworowa dziec-
ka — zaczety towarzyszy¢ napigcia i konflikty. W kazde;j
z rodzin nastgpita zmiana uktadu wigzi emocjonalnych
miedzy jej cztonkami, pojawity si¢ tez zmiany na po-
ziomie granic systemow rodzinnych, polegajace w duzej
mierze na usztywnieniu granic zewnetrznych i rozmy-
ciu si¢ granic wewnetrznych pomiedzy poszczegodlnymi
podsystemami w rodzinach. Choroba stata si¢ czynni-
kiem, ktory wyraznie zagrozit ich integralnosci i zakto-
cit jednoczesnie ich procesy rozwojowe.

Bez watpienia choroba dziecka naruszyta dotych-
czasowe funkcjonowanie wszystkich badanych rodzin.
Wszystkim trudno byto zaakceptowac zarowno ja sama
jak 1 zachodzace w zwigzku z nig zmiany. Struktura
wszystkich systemow rodzinnych w trakcie trwania cho-
roby ulegata dynamicznym przeksztatceniom, co w spo-
sob niekorzystny wptywato na funkcjonowanie rodzin
i poszczeg6lnych ich jednostek, przy czym podkresli¢
nalezy, ze nie tylko choroba jako warunek poczatkowy
byla odpowiedzialna za ksztattujacy si¢ wyraznie kry-
zysowy obraz danego systemu rodzinnego, ale tez inne
pojawiajace si¢ w trakcie jej trwania problemy. Ponizszy
fragment wypowiedzi obrazuje t¢ sytuacje.

To okropne... codziennie dojezdzatam do corki na
kilka godzin..., potem znowu do domu..., do dzieci. To
jest co jechaé, bylam zmeczona tym wszystkim... (...)
Bylto mi cigzko, musiatam corke zostawia¢ na diuzej niz
kiedys. (...) Z dnia na dzien trace nadzieje i trace sity,
Jjuz nie umiem tak corki podtrzymywac na duchu jak kie-
dys... Obie tracimy sily... [lzy w oczach] Nieraz becze
tak, ze posciel jest mokra, ale staram si¢ przed dziecmi
nie pokazywac tego. I tak... myslatam, ze nauczylam si¢
zy¢ z tq chorobg corki, ale teraz wiem, ze tylko mi sig
zdawalo...

Sposréd dwudziestu rodzin, ktore wzigty udziat
w badaniach, tylko dwie ocenily swoje zmagania
z sytuacja choroby jako w miar¢ dobre. Rodziny te, jak
mozna sadzi¢, przez to, ze byly dobrze zorganizowa-
ne i zintegrowane, lepiej w poréwnaniu z pozostatymi
radzity sobie z kryzysem. Co wazne, istniejaca w nich
bardzo silna wiez laczaca poszczegdlnych cztonkow
powodowata, ze byli oni w stanie lepiej znies¢ nowo
ustalony podzial obowigzkoéw i lepiej dostosowywali
si¢ do zmienionej choroba dziecka sytuacji, w zwiazku
z czym kryzys stat si¢ dla nich proba sit i wyzwaniem.
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Mimo, ze miedzy malzonkami w tych wiasnie rodzi-
nach pojawialy si¢ sytuacje konfliktowe, potrafili oni
je przezwycigzy¢, przez co, jak wynika z badan, byli
dla siebie ogromnym wsparciem. Charakterystyczne
w tych rodzinach byto rowniez elastyczne funkcjono-
wanie podsystemow, co pozwalalo na utrzymywanie
dobrego kontaktu i sprzyjajacej komunikacji migdzy
wszystkimi cztonkami rodziny, a takze poczucie szcze-
gblnych wigzi rodzicow ze wszystkimi dzie¢mi (nie
tylko z dzieckiem chorym) oraz dobre relacje migedzy
samymi dzieémi. Co niezwykle istotne, czlonkowie
tych rodzin nie byli, tak jak miato to miejsce w pozosta-
tych przypadkach, izolowani przez srodowisko lokalne,
przyjaciot czy dalsza rodzing. Do$wiadczali natomiast
duzego wsparcia z zewnatrz, zarowno profesjonalnego,
jak i plynacego z grup naturalnych. W tych systemach
utrzymana, a nawet wzmocniona zostata integralnosc,
niezalezno$¢ 1 poczucie kontroli, przez co kontynu-
owany mogt by¢ rozwoj indywidualny poszczegolnych
jednostek. Adaptacj¢ do sytuacji choroby w przypadku
tych rodzin oceni¢ mozna, co zreszta potwierdzili sami
badani, jako proces przebiegajacy w miar¢ pomyslnie,
w zwigzku z czym kryzys spowodowany ci¢zka choroba
dziecka rozpatrywa¢ mozna w tych rodzinach jako szan-
s¢ na poglebienie wzajemnych wiezi.

(...)JMieszkamy w sumie niedaleko od szpitala, takze
Jjak syn jest w szpitalu to ja codziennie do niego dojez-
dzam, jestem z nim caly dzien i wieczorem jak zasnie
wracam do domu. Musze do domu wracaé, bo tylko
w domu odzyskuje sily na nastgpny dzien, przy mezu
i pozostalych dzieciach. Pomoc od meza mam ogromng.
Wiem, ze moge na nim polegac. Czesto placze, wyrzu-
cam swoje emocje, a on mi w tym pomaga. (...)Boje si¢
o malzenstwo, bo cale nasze zycie zmienilo si¢ bardzo.
Boje si¢ i czesto mowie o tym, a mianowicie zeby mnie
mqz nie zostawil. On mnie zapewnia, ze gdyby kiedys
wiedzial, ze bedziemy przechodzili taki koszmar to i tak
by si¢ ze mnq ozenil. Jest to dla mnie wazne zwlaszcza
teraz, bo jak mowie nasze zycie — kiedys szczesliwe,
wesole zmienito si¢ w dramat i wiemy, Ze juz nigdy nie
bedzie tak jak kiedys. (...)My z mezem na poczqtku, kie-
dy bylismy po prostu zatamani, zalozylismy sobie..., po
prostu sobie powiedzielismy, ze nie dopuscimy do tego,
aby to, co nas spotkalo, zeby to nas rozdzielilo. Duzo
rozmawiamy ze sobq. I mimo tego naprawde, ze bar-
dzo si¢ kochamy to sq takie dni, ze nasze zycie to walka
i ustgpowanie, bo po prostu juz wyrobi¢ w tym stresie
trudno. Ale jakos sie trzymamy... A ile malzenstw tego
nie wytrzymuje...

W pozostatych osiemnastu przypadkach, w stosun-
kowo niedlugim czasie, rodziny ulegly negatywnym
mechanizmom kryzysu i nie byly w stanie konstruktyw-
nie radzi¢ sobie z wszelkimi pojawiajagcymi si¢ w ich
zyciu przeciwnosciami. Choroba dziecka okazata si¢ dla
nich doswiadczeniem przekraczajacym ich mozliwosci
przystosowawcze.

Na szczeg6lng uwage w tych rodzinach zashuguja
przede wszystkim poglebiajace si¢ konflikty na pozio-
mie podsystemow i miedzy malzonkami oraz wskazy-
wany przez kobiety brak wsparcia ze strony mezow.
Duza konfliktowos¢ doprowadzita do tak obcigzajacego
wszystkich stresu, ze z biegiem czasu wszelkie zastoso-
wane strategie radzenia sobie zalamywaly sie, a funk-
cjonowanie matzenstw w tych rodzinach zaczgto ulegaé
uszkodzeniu, co z kolei prowadzito do powaznych zabu-
rzen w funkcjonowaniu nie tylko samego matzenstwa,
ale tez catego systemu rodzinnego i wszystkich jego
jednostek'. Dotychczasowe relacje matzenskie zaczety
zawodzié, malzenstwo przestalo wywierac stabilizujacy
i ochronny wpltyw na maltzonkow. Wyraznie zawodzié
tez zaczeta jego rola w obszarze podstawowego wsparcia
emocjonalnego i instrumentalnego, w zwiazku z czym
wszelkie zadania matzenstwa, wymagajace wspotpracy,
obopdlnego zaangazowania oraz wspoldecydowania,
przestawaty by¢ realizowane. Rodzice chorego, fizycz-
nie 1 psychicznie przecigzeni nowymi obowigzkami,
konfliktem petnionych przez siebie rdl, lekiem o dziecko
i ogromnym stresem, nie radzili sobie z sytuacjg. Rodzi-
ny te w niedtugim czasie od wystapienia choroby prze-
stawaty by¢ zdolne do wypetniania swoich zadan, a ich
cztonkowie czuli si¢ czesto wyalienowani, odizolowani
od siebie, napigci 1 depresyjni.

W ogdle to z mgzem chciatam separacji. Juz nie idzie
z nim wytrzymac, ino tylko jedno w glowie ma, a i nie
pomaga mi, do lekarza to w ogdle z nami nie pojedzie...
tylko ja i ja... On to tylko praca i najlepiej, zeby si¢ nie
przejmowac niczym. Tylko ja... No, ale jak mu o tym
powiedzialam, to zagrozil, zZe nie bedzie placit alimentow,
ze nie pojdzie do roboty i juz. Sily nie mam, bo on mnie
po prostu straszy, a ja muszg mie¢ za co zy¢, a jak do
pracy isc... kiedy tu dzieci... i corka taka chora. Juz nie
wiem, co robi¢. Nawet po poradg posztam do prawnika,
ale co to wszystko daje, kiedy i tak ze wszystkim zostaje
sama.

Z biegiem czasu tez na kazdym nieomal poziomie
funkcjonowania tych systemow zaczely pojawiac si¢
trwate nieprawidtowosci, a takze niepokojace uszkodze-
nia stanu zdrowia jednostek i zaburzenia ich rozwoju.
W wielu przypadkach koncentracja rodzicoéw wokot nie-
pokoju zwigzanego z zyciem dziecka zaczela rzutowac
réwniez na ich osobiste zdrowie, w zwigzku z czym za-
czety sie u nich pojawia¢ objawy nerwicowe i zaburze-
nia psychosomatyczne.

Zasoby tych wtasnie systeméw rodzinnych oraz po-
szczeg6lnych ich jednostek okazaly si¢ niewystarczaja-

' W bardzo zlej sytuacji znalazly sie rodziny, w ktorych w mo-
mencie pojawienia si¢ choroby u dziecka matzenstwa byty juz
skonfliktowane, a wigc nastapito natozenie si¢ powaznych kry-
zysow. Ta okolicznos$¢ nie byta sprzyjajaca, wzmagata reakcje
na kryzys wywolany chorobg dziecka. Te rodziny w sposob
szczegblny narazone byly na dysfunkcje, niekorzystne radze-
nie sobie z kryzysem, a nawet na rozpad.
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ce do radzenia sobie z sytuacjg, przez co pojawiac si¢
zaczely powazne nieprawidtowosci na nieomal kazdym
poziomie ich funkcjonowania, zmiany w uktadzie we-
wnetrznych stosunkow psychoemocjonalnych oraz dy-
stans miedzy wszystkimi cztonkami rodziny, co zabu-
rzato ich integralnos¢ i dotychczasowy tad uczuciowy.

Zycie z tym... i w takim stresie... to jest straszne.
Kiedys miedzy nami wszystko bylo dobrze mimo, ze
biednie bylo. Ale teraz... to si¢ wszystko zmienito — kiotnie,
nieporozumienia, nerwy, wWszyscy sq strasznie nerwowi...,
mqz si¢ calkiem zamkngl, a ja na swoich barkach nie
Jjestem w stanie diugo tego wszystkiego niesc.

Poglebialy si¢ tez wszelkie problemy zwigzane
z koniecznoscig przebudowy zycia rodzinnego, plandw,
a takze zabezpieczenia socjalnego i finansowego. Stres
towarzyszacy cztonkom tych rodzin okazywat si¢ czgsto
ponad ich sity, a doswiadczanie choroby dziecka podwaza-
to ich poczucie sensu zmagania si¢ z rzeczywistoscig. Co
istotne, rodziny te nie otrzymywaty odpowiedniej pomocy
i wsparcia z zewnatrz. 1zolowane od niegdy$ bliskiego im
srodowiska, zyty nicomal w tzw. pustce spotecznej.

Kryzys w tej grupie rodzin dalej rozwijat si¢ i niejed-
nokrotnie tez niebezpiecznie poglebiat podczas lecze-
nia dziecka w warunkach domowych. Wobec nowych,
dodatkowo pojawiajacych si¢ w tym czasie trudnosci
i obcigzen, wobec narastajagcego i dominujacego jed-
noczes$nie w zyciu rodzicow stresu oraz leku o zdrowie
i zycie chorego dziecka, zaistniate w pierwszym okresie,
podczas leczenia szpitalnego chorego, zmiany w rodzi-
nie i destabilizacja zaczynaly si¢ poglebiac. Ich zycie
stato si¢ nieomal koszmarem, w duzej mierze zagrozone
byto rozpadem.

(...) No i w ogdle cate zycie przewrdocito si¢ do gory
nogami, bo oprocz corki miatam wtedy jeszcze trzy
miodsze w domu..., tez potrzebowaly opieki, a ja z corkq
w szpitalu, bo zostawic jej nie moglam. Miatam wyrzuty
sumienia co do nich. (...) Cala rodzina byla rozbita...
(...)Ten okres choroby byt okropny... Mgz zapracowa-
ny, maluchy beze mnie — podrzucane..., corka chora,
a ja ledwo radzitam sobie. (...)Potem oprocz tych trzech
miodszych, urodzilam jeszcze synka.(...)No — pigcioro
dzieci, corka chora, mqgz i to chyba... u kresu wszelkiej
wytrzymatosci. Rodzina mi si¢ wali, wszystko si¢ wali.
Teraz jak przyjezdzam do corki, to te pozostale tak sig
juz bojg, ze same nie chcq by¢ w domu i czasami tak, to
musze zabierac je ze sobq. Wejs¢ na oddzial nie mogg,
wiec czekajg na klatce schodowej tu... nieraz kilka go-
dzin..., chodzq po szpitalu, to do bufetu... A ja tak balan-
suje, nie... raz do nich raz do corki...

Wtedy bylo troche inaczej ..., bo caly czas byl stres...,
taki szok, niepokoj i szpitale i... bieganie. Teraz sig to
zmienito. Jak jest cisza... zaczynajg ze mnie, z meza,
z dzieciakow wylazié rézne mysli i wtedy to wszystko wy-
daje si¢ takie okrutne. Mysli to tak jakby krzyczaly ..., my
czekamy, boimy sig, to jest po prostu jeden wielki kosz-
mar, a pomocy prosze pani zadnej.

Warto zauwazy¢, ze w tych wlasnie rodzinach kry-
zys rzutowat rowniez na sytuacj¢ zdrowych dzieci, na
rodzenstwo chorego. Bywato, Zze postawy rodzicielskie
w stosunku do nich zaczynatly nabiera¢ pewnych niepra-
widlowych wymiaréw. Zajeci problemami zwigzanymi
z chorym dzieckiem rodzice bardzo czgsto stawali si¢
obojetni w stosunku do swoich pozostatych dzieci, czg-
sto tez mieli w stosunku do nich nadmierne wymagania
i nie zaspokajali ich podstawowych potrzeb emocjonal-
nych, takich jak doznawania i odwzajemniania mitosci,
potrzeby akceptacji, bezpieczenstwa czy uznania, co
w konsekwencji nie sprzyjato ich rozwojowi i osigganiu
dojrzatosci wewnetrznej. Czesto dzieci te w catkowi-
tej samotnos$ci zmagaé si¢ musialy z poczuciem winy,
krzywdy 1 opuszczenia, ze smutkiem, zalem i niejed-
nokrotnie tez z thtumionym gniewem. Ich psychologicz-
na sytuacja, zgodnie ze spostrzezeniem De Barbaro, ,,pod
wzgledem samookreslenia, spotecznej izolacji i strachu byta
roéwnie zta lub nawet gorsza niz dziecka chorego” [22].

Przede wszystkim no... zabrudzal sie... i bez prze-
rwy narzekal, ze go pupcia boli. Pediatra stwierdzil, ze
wszystko to jest u niego na tle nerwowym. On zacho-
wywal si¢ co najmniej dziwnie, byl nerwowy, wszystko
bardzo przezywal, lekarz mowil, ze popadl w chorobe
sierocq. Stal sie taki... agresywny — krzyczal, walif np.
krzestem o podloge, w przedszkolu bil dzieci. Nigdy go
takiego nie znatam... Zmienit si¢ nie do poznania.

Synowie majg duze problemy w szkole. Od pewnego
czasu opuscili sie¢ w nauce, a procz tego stali si¢ pono¢
agresywni... (...) Caly czas sq tylko krytykowani, karani,
dostajg uwagi. Pomocy zadnej ... Pedagog, cho¢ obieca-
ta to tylko potrafi karaé, uwagi pisac i straszy¢. W ogo-
le zaczeli by¢ w szkole wytykani palcami i chyba to tez
zrobito swoje, ze zaczeli by¢ tacy jacys Zli. (...) Oni na
kazdym kroku w szkole sq dotowani.

Zwracajac si¢ ku wyrdéznionym przez Goéralczyk
fazom adaptacji rodzicow do choroby dziecka, a mia-
nowicie fazy kryzysu emocjonalnego, fazy pozornego
przystosowania si¢ oraz fazy konstruktywnego przy-
stosowania si¢ do sytuacji, w powyzszych przypadkach
trudno mowic o osiggnigciu fazy ostatniej [23]. Ta grupa
badanych rodzin nie byta w stanie jej osiagnaé; wcho-
dzac jedynie okresowo w faz¢ pozornego przystoso-
wania si¢, pozostawata zdecydowanie w fazie kryzysu
emocjonalnego.

A ja caly czas sama i juz sily nie mam. [Placz.] (...)
No bo to jest walka o wszystko. O lekarstwo..., o pie-
nigdze..., o dojazd..., o kazde badanie..., no o wszystko.
A o przysziosci. Ja w ogdle o tym nie mysle, bo caly czas
tylko mysle, zeby przezy¢ jakos dzisiejszy dzien i mie¢
Jjeszcze troche sity, bo juz czasem to tez takie mysli mi
przychodzq, ze az mi wstyd...

Niby to ten kryzys w jego chorobie mingl i Ze na do-
brej drodze jestesmy. Ale to tak do konca nie jest. Jeste-
smy w domu i niby kazdym dniem si¢ cieszymy, ale to
pieronstwo siedzi w glowach. Wszyscy si¢ boimy, cala
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nasza rodzina. Ale czy ktos o tym wie? Czy ktos pomysli
o tym, co my czujemy, co my kazdego dnia przezywamy?
Ja sobie mysle tak, ze jak syn byl operowany i potem po
operacji i w trakcie pobytow w szpitalach, to my wszyscy
naprawde potrzebowalismy pomocy, ale prosze mi wie-
rzyé, ze teraz pod tym wzgledem to nic si¢ nie zmienito.
Wtedy bylo troche inaczej..., bo caly czas byl stres...,
taki szok, niepokoj i szpitale i... bieganie. Teraz si¢ to
zmienito. Jak jest cisza... zaczynajg ze mnie, z meza,
z dzieciakow wylazié rézne mysli i wtedy to wszystko wy-
daje si¢ takie okrutne. Mysli to tak jakby krzyczaly...,
my czekamy, boimy sie, to jest po prostu jeden wielki
koszmar, a pomocy prosze pani zadnej. Wszyscy my-
Slg pewnie ,,juz po wszystkim”. Nie..., to nigdy tak juz
nie bedzie, nigdy nie bedzie ,,po wszystkim”, bo to, co
przezylismy i przezywamy teraz. Dlatego chce mocno...
i glosno powiedzie¢, ze gdyby mnie bylo stac to na pew-
no bylabym bardzo czesto... Bardzo czesto u tego pana
psychologa. Brakuje nam go.

Majac na uwadze powyzsze spostrzezenia, do§wiad-
czanie procesu zmagania si¢ z kryzysem wywotanym
chorobg dziecka w tej do$¢ licznej grupie rodzin z pew-
nos$cig rozpatrywaé¢ mozna jako powazne ryzyko zabu-
rzen, tak jezeli chodzi o cate systemy rodzinne, jak tez
w stosunku do poszczeg6lnych przynalezacych do nich
jednostek. Przypuszcza¢ mozna, ze sytuacja kryzysu w
tych rodzinach oraz niekorzystne rezultaty zmagania
si¢ z nim wplyna¢ moga negatywnie na radzenie sobie
poszczegolnych cztonkéw tych rodzin z dotykajacymi
ich w przysztosci sytuacjami trudnymi [24]. Co niepo-
kojace 1 jednoczesnie wymagajace szczegolnej uwagi w
przypadku tych rodzin, to rowniez brak do$wiadczania
przez nie waznego, wartosciowego wsparcia spoteczne-
go, przez wielu psychologow uwazanego za warunek
konstruktywno$ci trudnych doswiadczen zyciowych
cztowieka.

Podsumowanie

Firkowska-Mankiewicz wskazuje, iz ,,wplywu
choroby na zycie rodziny nie mozna postrzega¢ w ka-
tegoriach wylacznie 1 jednoznacznie negatywnych,
jako ze niekiedy stanowi ona dla calej rodziny czynnik
mobilizujacy, wzmacniajacy jej spojnos¢ i wyzwala-
jacy rodzinng aktywno$¢ i solidarno$¢” [25]. Z badan
jednak przeprowadzonych z rodzinami zmagajacymi
si¢ z choroba nowotworowg dziecka wynika, ze zycie
kazdej z nich pod wplywem tak cigzkiej choroby ule-
ga zasadniczej zmianie, przy czym najczesciej zmiana
ta ma charakter negatywny i obejmuje wszystkie sfery
jej zycia. Rodzina traci swoja rownowage zewnetrzng
i wewnetrzng, pojawiaja si¢ duze dysproporcje migdzy
jej mozliwosciami, potrzebami, zachowaniem si¢ jej po-
szczegblnych jednostek a wymaganiami obiektywnymi,
przez co sytuacje taka rozpatrywa¢ mozna w kontekscie
kryzysu. I chociaz kazda z rodzin uruchamia aktywnos¢

majaca na celu radzenie sobie z nim, to u zdecydowane;j
wigkszosci badanych rodzin w dluzszej perspektywie
czasowej aktywnos$¢ ta okazuje si¢ niewystarczajgca, nie
przynosi pozytywnych efektow.

Trudno jednoznacznie okresli¢, czy i jakie mozliwo-
scirozwojowe dlarodziny i poszczegdlnych jej jednostek
tkwig w kryzysie wywotanym chorobg nowotworowa
dziecka, czy kryzys ten moze stac si¢ dla nich zasobem
i szansg rozwoju. Wobec wypowiedzi zdecydowanej
wicgkszos$ci badanych bowiem z pewnoscig rozpatrywac
go nalezy jako duze ryzyko trwatych zaburzen, zar6wno
jezeli chodzi o malzenstwo, caly system rodzinny, jak
tez poszczegolne jednostki w rodzinie. Kryzys rodziny
zwigzany z choroba dziecka w znacznym stopniu osta-
bia odpornos¢ psychiczng wszystkich cztonkoéw rodziny,
powoduje, ze w zyciu wielu z nich dominowac¢ zaczyna
poczucie bezradnosci i pesymizm, przez co antycypo-
wac mozna, ze wptynaé on moze takze na przebieg i re-
zultaty ich rozwoju. I nie chodzi tylko o rozwdj dzieci,
lecz wszystkie wzrastajace w takiej rodzinie jednostki,
réwniez osoby doroste. Psychika cztowieka bowiem, jak
podkresla Tyszkowa, ,,ewoluuje, rozwija si¢ i ksztattu-
je takze wowczas, gdy biologiczny rozwdj organizmu
i jego struktur zostaje zakonczony” [26].
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