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STRESZCZENIE

Wstep. Schorzenia nowotworowe ws$rdd zachorowan u dzieci
stanowig grupe ponad 200 réznych jednostek nowotworowych.
Najliczniejsza grupe stanowig biataczki, wsrod ktorych ostra
biataczka limfoblastyczna wystepuje najczesciej. Towarzyszenie
na co dzien choremu dziecku jest dla rodzicow bardzo cigzkim
przezyciem, wykazujg sie przy tym ogromnym zrozumieniem,
wrazliwo$cig i empatia, pomimo ze do samego korca nie mozna
przewidzie¢ rezultatow leczenia. Poczucie stresu i lek rodzicow
dotknietych chorobg ich dziecka towarzyszg im przez caty etap
leczenia oraz zwykle do korica zycia.

Cel. Celem pracy byto okreslenie poziomu stresu i leku rodzicow
dzieci z ostrg biataczkg limfoblastyczna.

Materiat i metody. Metodg badawczg byt sondaz diagnostycz-
ny. Narzedziem badawczym byt anonimowy kwestionariusz an-
kiety oraz Kwestionariusz Oceny Stresu. Badaniem objeto 100
rodzicow (75 matek i 25 ojcow) dzieci z ostrg biataczkg limfobla-
styczng leczacych sie¢ w Wojewodzkim Specjalistycznym Szpitalu
Dziecigcym im. Wtadystawa Buszkowskiego w Kielcach na Od-
dziale Onkologii i Hematologii Dziecigcej.

Wyniki. Poczucie zagrozenia byto nieznacznie wyzsze wérod
mezczyzn niz wérod kobiet oraz wsrod rodzicow mtodszych.
Z powodu choroby dziecka z pracy rezygnowaty czesciej kobiety
niz mezczyzni. Z porady psychologa podczas choroby dziecka
korzystato 22% rodzicow. Najbardziej na pogtebienie si¢ leku
0 dziecko wptyneta chemioterapia (60%). Z pracy z powodu cho-
roby dziecka rezygnowali czeSciej rodzice, ktorzy odczuwali silny
lek o zycie dziecka (61,1%).

Whioski. Rodzice postrzegajg zachorowanie ich dziecka najcze-
Sciej jako wyzwanie oraz jako zagrozenie. Zachorowanie dziecka
na nowotwor wywotuje wsréd rodzicow ogromne poczucie leku.
Rodzice dzieci onkologicznych w rézny sposéb probuijg radzic
sobie ze stresem.

StOWA KLUCZOWE: stres, lek, rodzice, dzieci, biataczka.
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ABSTRACT

Introduction. Cancerous diseases constitute a group of over
200 various cancerous morbid entities. The most plentiful group
are cases of leukaemia, where acute lymphoblastic leukaemia
occur most frequently. Attending an ailing child on an every-day
basis is an extremely hard experience for the parents who at the
same time show enormous understanding, sensitivity and empa-
thy, even though results of treatment cannot be foreseen up to
the very end. A feeling of stress and fear which the sick child’s
parents experience accompanies them throughout the entire pro-
cess of treatment, and usually till their dying day.

Aim. The aim of the research was to define the level of stress
and fear accompanying parents of children suffering from acute
lymphoblastic leukaemia.

Material and methods. A diagnostic survey was a research
method. The research instrument consisted in an anonymous
survey questionnaire and a standardised questionnaire — Stress
Assessment Questionnaire developed by K. Wrzesniewski,
A. Jakubowska-Winecka and D. Wtodarczyk. 100 parents were
covered by the study, including 75 mothers and 25 fathers of chil-
dren suffering from acute lymphoblastic leukaemia, treated at the
Children’s Oncology and Haematology Ward at the Wtadystaw
Buszkowski Regional Specialist Children’s Hospital in Kielce.
Results. The feeling of danger was slightly higher among men
than among women and younger parents. More frequently wo-
men than men resigned from work due to the child’s illness. 22%
of parents used the advice of a psychologist during a child’s ill-
ness. The most aggravated fear of the child was chemotherapy
(60%). Parents who experienced a strong fear of their child’s life
(61.1%) were more likely to resign from work.

Conclusions. The parents perceive their child’s illness as a chal-
lenge-activity and threat. The child’s cancerous disease make
the parents feel enormous fear. Parents of children suffering from
cancer endeavour to manage the stress in many various ways,
women more often choose prayers, relaxation at home and pas-
siveness, while men prefer other forms. Other people’s support is
of indisputable importance to the parents.

KEYWORDS: stress, anxiety, parents, children, leukemia.
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Wprowadzenie

Choroba nowotworowa — dwa stowa, ktére dla kazde-
go cztowieka, zarbwno mtodszego, jak i starszego, po
ustyszeniu diagnozy stajg sie powodem zachwiania do-
tychczasowego zycia. Poczucie stresu i lek rodzicow
dotknietych chorobg ich dziecka towarzyszg im przez
caty etap leczenia oraz zwykle trwajg do konca zycia.

Z przeprowadzonych badan wynika, iz w Polsce
rocznie odnotowuje si¢ od 1100 do 1200 nowych za-
chorowan na nowotwory u dzieci do 18. roku zycia
[1-4]. Najczestszym typem nowotworu wystepujacego
w Polsce u dzieci sg biataczki i stanowig okoto 30%
wszystkich nowotworoéw [5-9]. W Polsce rocznie rozpo-
znaje sie okoto 350 biataczek [7]. Ostra biataczka lim-
foblastyczna (ang. acute lymphoblastic leukemia — ALL)
jest najliczniejszg grupa, poniewaz stanowi okoto 80%
wszystkich biataczek wieku dziecigcego. Najczestszy
wzrost zachorowalnoéci dotyka dzieci w przedziale wie-
kowym od 2. do 5. roku zycia [5, 6, 10].

Stres i lek pojmujemy jako emocje negatywne, zwy-
kle kojarzone z sytuacjg trudng, ktéra zaburza dotych-
czasowy spokoj. Choroba nowotworowa, ktoéra dotyka
dzieci, budzi wérdd rodzicébw ogromne poczucie prze-
razenia, krzywdy, leku, smutku, zalu oraz uczucia nie-
sprawiedliwosci [11-14]. Rodzice czesto zadajg sobie
pytanie: dlaczego ta choroba dotkneta moje dziecko?
Na to pytanie nikt nie umie niestety odpowiedzie¢. Do
niedawna uwazano, ze nowotwor to wyrok — $mier¢, te-
raz uwaza sie jednak, ze jest to choroba, ktéra zagraza
zyciu i zdrowiu dziecka [1, 11, 14]. Aktualnie poprzez za-
stosowanie intensywnej i wielolekowej terapii chemio-
terapeutykami u okoto 90% dzieci udaje sie uzyskaé
catkowitg remisje choroby [2, 6, 14]. Stosuje sie takze
przeszczep szpiku, ktory niesie ze sobg duze szanse
na catkowite przezwyciezenie choroby [14]. Postawiona
diagnoza zwykle dla rodzicow jest ciezka do przyjecia.
Borykajg sie oni z réznymi myslami, przezywajg kryzysy
emocjonalne, co nawet moze prowadzi¢ do wystgpienia
zaburzen psychicznych czy depresiji [2, 9, 11].

Choroba nowotworowa dla catej rodziny jest do-
Swiadczeniem, ktdre niesie ze sobg ryzyko ogromnego
przecigzenia emocjonalnego o charakterze trauma-
tycznym [4, 15]. Trudno$ci zwigzane z chorobg dziecka
zagrazajg dalszemu funkcjonowaniu rodziny, potegujg
negatywne emocje, mogg wywotywac poczucie winy.
Rodzice czesto oskarzajg sie, tworzac napiecie i konflik-
ty, co skutkuje pogorszeniem sie wigzi emocjonalnych
[16, 17]. Nastepnym utrudnieniem, z ktérym borykajg sie
rodzice, jest pogorszenie sig statusu ekonomicznego na
skutek utraty pracy przez jednego wspoétmatzonka lub
przez oboje matzonkdw, poniewaz bardzo cigzko jest
pogodzi¢ opieke nad chorym dzieckiem, ktére przecho-
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dziintensywne leczenie wymagajgce obecnoscirodzica,
z utrzymaniem pracy [11, 17].

U rodzicow dzieci leczonych onkologicznie wyste-
puje czesto zmeczenie fizyczne i psychiczne na skutek
dtugich i ciezkich pobytéw na oddziale onkologicznym,
intensywnego leczenia, niosgcego duze ryzyko wystg-
pienia skutkbw ubocznych, wypetniania wielu obowigz-
kéw oraz dawania ogromnego wsparcia swoim najbliz-
szym [11, 15, 17].

Cel pracy

Celem pracy byto okre$lenie poziomu stresu i leku ro-
dzicow dzieci z ostrg biataczkg limfoblastyczna.

Materiat i metody

Do przeprowadzenia badan postuzono sie metodg ba-
dawczg sondazu diagnostycznego, szacowania, a tech-
nikg badawczg byta ankieta. Jako narzedzia badawcze
zastosowano: autorski kwestionariusz ankiety oraz
Kwestionariusz Oceny Stresu. Pytania umieszczone
w kwestionariuszu miaty charakter pytan zamknietych
i pototwartych, dotyczyty m.in. danych socjodemogra-
ficznych (wiek, pte¢, miejsce zamieszkania, wiek dziec-
ka, liczba posiadanych dzieci, podejmowanie pracy
zawodowej, samoocena statusu materialnego rodziny).
Kwestionariusz Oceny Stresu opracowany zostat przez
Wrzes$niewskiego, Jakubowskg-Wineckg, Wtodarczyk
[18]. Kwestionariusz zawierat 35 okreslen pozytywnych,
negatywnych i neutralnych zwigzanych z sytuacjg stre-
sowg. Osoby badane przy kazdej pozycji miaty udzie-
lic odpowiedzi na podstawie 4-stopniowej skali, gdzie
1 oznacza zdecydowanie nie, 2 — raczej nie, 3 — raczej
tak, 4 — zdecydowanie tak. Okre$lenia te zostaty przy-
dzielone do 4 gtéwnych czynnikdéw: zagrozenie, wy-
zwanie — aktywnos$¢, wyzwanie — pasywnos$c, krzywda/
strata.

Badania przeprowadzono w Wojewddzkim Specja-
listycznym Szpitalu Dziecigcym im. Wtadystawa Busz-
kowskiego w Kielcach na Oddziale Onkologii i Hemato-
logii Dzieciecej za zgodg dyrektora ds. lecznictwa oraz
ordynatora oddziatu w okresie od pazdziernika 2016 do
marca 2017 roku. Badaniami objeto rodzicéw dzieci cho-
rujgcych na ostrg biataczke limfoblastyczna, leczonych
na Oddziale Onkologii i Hematologii Dziecigcej. Rodzi-
ce biorgcy udziat w badaniach zostali poinformowani
0 anonimowosci, celu badan, prawie do odmowy udzia-
tu w badaniu lub do wycofania zgody na udziat w ba-
daniu w dowolnym czasie, bez zadnych konsekwenciji.
Po wyrazeniu $wiadomej zgody rodzice samodzielnie
wypetniali kwestionariusze ankiet.

Zebrany materiat poddano analizie ilosciowej i ja-
kosciowej. Dokonano oceny kompletnosci ankiet, dane
zakodowano i poddano analizie statystycznej. Aby oce-



ni¢ poszczegolne roznice zachodzgace pomiedzy za-
lezno$ciami, wykorzystano testy Manna-Whitneya oraz
Kruskala-Wallisa. Ponadto wykorzystano testy niezalez-
nosci y2. Obliczenia przeprowadzono za pomocg pro-
gramu SPSS 2010. Przyjeto poziom istotnosci p < 0,05.

Wyniki

tacznie przebadano 100 rodzicéw, 75 matek oraz 25
ojcow, w przedziale wiekowym od 25 do powyzej 50
lat, zamieszkujgcych wie$, mate miasta oraz miasta
powyzej 60 tys. mieszkancow. Najliczniejszg gru-
pa wiekowg byty osoby miedzy 31. a 39. rokiem zy-
cia (41%). Posiadanie wiekszej liczby dzieci wskazato
74% rodzicow. Najczesciej byto to 2 dzieci, rzadziej 3
dzieci lub 4 dzieci; 26% ankietowanych miato 1 dziec-
ko. W poczatkowym okresie choroby byto 15% dzieci.
W potowie leczenia znajdowato sie 35% dzieci, nato-
miast podtrzymywanie remisji dotyczyto 23% dzieci.
Wznowa choroby wystgpita wéréd 15% dzieci, a 12%
0s6b zakonhczyto leczenie.

Grupa 41% rodzicow stwierdzita, ze oboje sg aktyw-
nymi zawodowo. W przypadku 49% badanych w rodzi-
nie pracowat tylko ojciec. Wykonywanie pracy zawodo-
wej wytgcznie przez matke wskazato 10% badanych.
W zwigzku z chorobg dziecka do rezygnacji z pracy
zmuszonych byto 36% rodzicow. Przez pewien okres
musiato zrezygnowac z pracy 42% badanych, a w ogo6le
nie musiato tego robi¢ 22% oséb.

Tylko 1 dziecko zachorowato na biataczke limfo-
blastyczng ponizej 1. roku zycia. Najczesciej choroba
u dzieci pojawiata sie miedzy 2. a 6. rokiem zycia (62%).
Pomiedzy 7. a 15. rokiem zycia zapadto na biataczke
limfoblastyczng 33% dzieci, natomiast powyzej 16. roku
zycia — 4% dzieci. W czasie przeprowadzania badan
wsrdd dzieci 1 dziecko miato ponizej 1. roku zycia (1%),
37% stanowity dzieci w przedziale wiekowym od 2 do 5
lat, a 6-10 lat miato 25% dzieci. W wieku 11-15 lat byto
27% dzieci, a powyzej 16 lat miato 10% dzieci. Dzieci
chorujace na biataczke limfoblastyczng to nieznacznie
czesciej chtopey (52%). Dziewczynki stanowity 48%
chorych.

Reakcje emocjonalne rodzicéw na chorobe
dziecka

Najczestszg reakcjg rodzicdw dzieci w przedziale wie-
kowym od 2. do 6. roku zycia byty szok i zaskoczenie
(89,7%). Lek przed nieznang chorobg odczuwali réwniez
czesciej (33,3%) rodzice dzieci w wieku do 6 lat. Najrza-
dziej (3,2%) rodzice reagowali rezygnacjg i wycofaniem
—roznice nie byty istotne statystycznie.

Wiek, w ktérym zachorowato dziecko, oraz etap
leczenia dziecka nie roznicowaty istotnie oceny leku
o0 jego zycie. Nie stwierdzono réwniez, by etap leczenia

dziecka istotnie réznicowat postrzeganie przez rodzi-
cOw sytuacji zwigzanej z jego choroba.

Najczestsza reakcjg rodzicbw na diagnoze byty
szok i zaskoczenie (34%). Lekiem przed nieznang cho-
robg zareagowato 29% badanych, a 21% oséb wskaza-
to inny rodzaj reakcji, w tym: strach o zycie dziecka, lek
przed $miercig badz poczucie winy. Bunt, gniew czu-
to 10% rodzicow, a rezygnacje i wycofanie odczuwa-
to 6% badanych. Kobiety czesciej reagowaty szokiem
i zaskoczeniem (37,3%), mezczyzni natomiast czesciej
rezygnacjg i wycofaniem (20,0%). Réznice byty istotne
statystycznie (p < 0,0095).

Rodzice dzieci do 5 lat (39,5%) lub w wieku 6-10
lat (36,0%) na diagnoze u dziecka czesciej reagowali
lekiem przed nieznang chorobg w poréwnaniu do rodzi-
coOw starszych dzieci. Natomiast rodzice dzieci powy-
zej 16. roku zycia reagowali cze$ciej buntem i gniewem
(40,0%). Roznice byty istotne statystycznie (Tabela 1).

Tabela 1. Reakcja rodzicow na diagnozg a wiek dziecka
Table 1. Parents’ reactions to the diagnosis and the age of the child

Wiek dziecka/
Child’s age

Reakcja na diagnoze 2;?15;./ owyiei
u dziecka/ ponize] 1145 1ay POYZ9

. o 1roku/  6-10 lat/ 16 lat/

Reaction to a child’s 11-15

diagnosis 2-5 years/ 6-10 years years above

less than 16 years
1 year

N % N % N % N %

Lek przed nieznang choroba/
Fear of unknown disease
Szok i zaskoczenie/
Shock and surprise
Bunt, gniew/

Revolt, anger
Rezygnacja i wycofanie/
Resignation and withdrawal

15 39,5% 9 36,0% 5 185% 0 0,0%
12 316% 8 32,0% 12 44,4% 2 20,0%
1 26% 2 80% 3 11,1% 4 40,0%

1 26% 2 80% 3 11,1% 0 0,0%

(';‘"e’ 9 237% 4 160% 4 148% 4 400%
ther
0 00215

Zrédto: opracowanie wtasne
Source: author’s own analysis

Rodzice w wieku 25-30 lat czesSciej (44,4%) na cho-
robe dziecka reagowali szokiem i zaskoczeniem. Oso-
by w wieku 31-39 lat — czesciej (39,0%) lekiem przed
nieznang chorobg. Wérdéd rodzicdw w przedziale wie-
kowym od 40 do 49 lat najczestszg reakcja (31,4%)
byty szok i zaskoczenie. Natomiast rodzice po 50. roku
zycia reagowali na rownym poziomie (33,3%) szokiem
i zaskoczeniem, buntem i gniewem oraz podawali inne
reakcje na rozpoznanie choroby u dziecka. Réznice nie
byty istotne statystycznie.

Bardzo silny lek o zycie dziecka odczuwaty czesciej
osoby mtodsze, w wieku 25-30 lat (27,8%). Silny lek od-
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czuwali czeSciej rodzice w wieku 31-39 lat (68,3%). Lek
odczuwaty czesciej osoby w wieku 40-49 lat (40,0%),
astrach—czesciej osoby powyzej 50. roku zycia (33,3%).
Réznice byty istotne statystycznie (Tabela 2).

Tabela 2. Ocena poziomu leku o Zycie dziecka a wiek rodzicow
Table 2. Assessing the level of anxiety about the child’s life and the
age of parents

Wiek/

Ocena poziomu lgku Age

0 zycie dziecka/

Assessing the level of anxi- powyzej 50/
ety about the child'’s life 25730 31-39 40-49 T 0 T
N % N % N % N %
StFr:::‘/ 0 00% 3 73% 3 86% 2 333%
Abﬁ;‘e/ty 4 202% 5 122% 14 400% 1 167%
s;'{')’g;g;./ety 9 500% 28 68,3% 11 314% 3 50,0%
szy“zz);;"gn';';’ty 5 278% 5 122% 7 200% 0 00%

" 00146

Zrédto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

Strach o zycie dziecka odczuwato 8% rodzicéw. Lek
czuto 24% badanych, a silny lek — 51% oso6b. Bardzo
silny lek o zycie dziecka odczuwato 17% badanych.

Grupa 40% rodzicow nie ujawniata swojego leku,
ttumigc emocje. Nie moéwito nic o swoich emocjach 25%
badanych. Tylko 5% rodzicéw pokazywato swoje uczu-
cia, a 30% badanych méwito o swoich lgkach.

Ponad potowa rodzicow (55%) nie reagowata ptaczem,
gdy pogarszat sig stan zdrowia dziecka. Reagowato pfa-
czem w takiej sytuaciji 30% rodzicow. Grupa 15% osob nie
wiedziata, jaka byfa ich reakcja, gdy stan zdrowia dziec-
ka pogarszat sie. Reagowanie ptaczem przy pogarsza-
niu sie stanu zdrowia dziecka nie byto istotnie zwigzane
z postrzeganiem przez rodzicoéw choroby dziecka i wywo-
tanej nig sytuaciji. Reagowanie przez rodzicow ptaczem na
pogarszanie sie stanu zdrowia dziecka nie byto istotnie
zwigzane z pfcig dzieci (p < 0,9713).

Najbardziejnapogtebienie sig leku o dziecko wptyneta
chemioterapia (60%). W mniejszym stopniu obawy wzro-
sty w przypadku steroidoterapii (25%) lub przeszczepu
komorek macierzystych (15%). Mezczyzni czesciej (76%)
martwili sie o dziecko na etapie chemioterapii, kobiety
natomiast cze$ciej martwity sie w przypadku steroidote-
rapii (28%). Roznice nie byty istotne statystycznie.

Najwieksze wsparcie podczas choroby dziecka ro-
dzice uzyskali od wspo6tmatzonka (53%). Wsparcia od
rodziny doznato 30% rodzicoéw, a wsparcia od przyja-
ciét — 15% oso6b. Brak otrzymanego wsparcia wskazato
2% rodzicéw.
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Reakcje spoteczne i zawodowe rodzicow
na chorobe dziecka

Najczesciej (41%) rodzice chorych dzieci izolowali sie
od rodziny, skupiajgc sie tylko na chorobie dziecka.
Umocnienie wigzi rodzinnych podato 36% oséb. Brak
zmiany relacji rodzinnych z powodu choroby dziecka
zadeklarowato 23% badanych. Wiekszo$¢ rodzicow
(59%) ograniczyta kontakty towarzyskie. Poprawe kon-
taktéw towarzyskich, poznanie nowych ludzi, czestsze
wychodzenie z domu wskazato 19% badanych. Grupa
22% osbb nie potrafita jednoznacznie stwierdzi¢, jak
zmienity sie ich kontakty towarzyskie po zachorowaniu
dziecka.

Pozytywny wptyw choroby dziecka na kontakty
towarzyskie wskazywali czesciej rodzice, w ktorych
rodzinie pracowata tylko matka (50%). Ograniczenie
kontaktéw towarzyskich wskazywali czesSciej bada-
ni, w rodzinie ktérych obie osoby pracowaty (68,3%).
W przypadku gdy pracowat tylko ojciec, badanym cigz-
ko byto ceni¢ te kwestie (26,5%). Ro6znice byty istotne
statystycznie (Tabela 3).

Tabela 3. Wptyw choroby dziecka na kontakty towarzyskie a osoba
pracujgca w rodzinie

Table 3. Influence of a child's illness on social contacts and a person
working in a family

Osoba pracujaca w rodzinie/
A person working in a family

. tylko tylko
Wptyw chorg)t‘)la/ac:zestl:(li(:/na kontakty oboje ojciec matka
Influence of a child’s illness on social B
contacts we both only only
work father mother

works works
N % N % N %

Pozytywnie, poznali$my duzo nowych
ludzi, czeSciej wychodzimy z domu/
Positively, we met a lot of new people,
more often we leave the house

7 171% 7 143% 5 50,0%

OgraniczylisSmy kontakty do szpitalnych

relacji/ 0 0 o
We restricted contacts to hospital B G B g 2 2liE
relationships
Cigzko powiedziec/ 6 146% 13 265% 3 30,0%
Hard to say
p 0,0308

Zrodto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

Z pracy z powodu choroby dziecka rezygnowali cze-
ciej rodzice, ktérzy odczuwali silny lek o zycie dziecka
(61,1%). Osoby te réwniez czesciej (52,4%) decydowaty
sie na tymczasowg rezygnacje z pracy. Nie rezygnowali
z pracy rodzice, ktorzy odczuwali lek o zycie dziecka
(45,5%). Roznice byty istotne statystycznie (Tabela 4).



Tabela 4. Ocena poziomu leku o zycie dziecka a rezygnacja z pracy
z powodu choroby dziecka

Table 4. The assessment of the level of anxiety about the child's life and
the resignation from work due to a child’s illness

Tabela 5. Korzystanie z porad 0séb trzecich podczas choroby dziecka
a pte¢ badanych

Table 5. Using the advice of third parties during the child’s illness and
the sex of the respondents

Rezygnacija z pracy z powodu choroby dziecka/

Resignation from work due to a child’s illness

Ocena poziomu leku o zycie )
tak, przez pewien

dziecka/ .
Assessing the level of anxiety 18K/ okres/ nie/
about the child’s life yes yes, for a period no
of time
N % N % N %
StFrZ;?/ 0 00% 4  95% 4 182%
Abﬁ/!;/ty 7 194% 7 167% 10 455%
Strmy;ggety 2 611% 22 524% 7 31.8%
Lk 7 194% 9 214% 1 45%
Very strong anxiety
P 0,0124

Zrodto: opracowanie whasne
Source: author’s own analysis

Z powodu choroby dziecka z pracy rezygnowaty
czesciej kobiety (45,3%) niz mezczyzni (56,0%). Rozni-
ce byty istotne statystycznie (p < 0,0001).

Najczesciej rodzice twierdzili, ze choroba dziecka
doprowadzita do tego, ze potrzeby dziecka w ich zyciu
staty sie najwazniejsze (37%). Bezsenno$¢ z powodu
choroby dziecka odczuwato 22% badanych, a niecheé
do kontaktéw z otoczeniem — 20% osob. Ostabiony
lub nadmierny apetyt pojawit sie¢ u 16% rodzicdéw. Brak
znaczacych zmian w zyciu z powodu choroby dziecka
wskazato 5% rodzicéw.

Strach, jaki towarzyszyt zmianom w zyciu z powodu
choroby dziecka, a przejawiat sie bezsennosécig lub nad-
mierng sennos$cig, dotyczyt 37,5% badanych Natomiast
nieche¢ do kontaktow z otoczeniem z powodu strachu
opisywato 37,5% respondentéw. Nie stwierdzono, by
wystepowanie istotnych zmian w zyciu z powodu cho-
roby dziecka wptywato istotnie na poziom leku o zycie
dziecka (p < 0,3226).

Sposoby radzenia sobie z trudng sytuacja

Z porady psychologa podczas choroby dziecka korzysta-
to 22% rodzicéw, a 12% badanych — z porady kapelana
szpitalnego. Potrzebe uzyskania porady od innych oséb
(rodziny, rzadziej przyjaciot, siostry zakonnej) wskazato
53% rodzicéw. Nie potrzebowato takiego wsparcia 13%
rodzicow. Z porad psychologa (28%), a takze innych
0s6b (56%) korzystaty czesciej kobiety (28%). Mezczyzni
natomiast cze$ciej nie korzystali z porad oséb trzecich
(44%). Roznice byty istotne statystycznie (Tabela 5).

Pte¢/
Korzystanie z porad 0sob trzecich Sex
podczas choroby dziecka/ kobieta/ mezczyzna/
Using third party advice when your child is ill female male

N % N %
21 280% 1 4,0%

Tak, z psychologa/

Yes, with a psychologist
Tak, z kapelana szpitalnego/
Yes, with a hospital chaplain

Nie, nie korzystatem/
No, I did not use it

10 133% 2 8,0%

2 27% 11 440%

i) Gty 42 560% 11 44,0%
Other person
P <0,0001

Zrodto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

Wsparcie ze strony wspotmatzonka wskazywali cze-
$ciej rodzice dzieci, ktére zachorowaty, majgc nie wiecej
niz 6 lat (61,9%) lub powyzej 16 lat (75%). Rodzice dzieci,
ktdére zachorowaty w wieku 7-15 lat, czesciej wskazy-
wali na pomoc ze strony rodziny (39,4%) oraz przyjaciét
(27,3%). Roznice byty istotne statystycznie (p = 0,0010).

Najczesciej badani radzili sobie ze stresem poprzez
zwrot ku religii (27%) lub odpoczynek i relaks w domu
(24%). Pozytywne nastawienie do swiata wybierato 15%
osbb, a aktywne spedzanie czasu — 8% badanych. Inne
formy radzenia sobie ze stresem wybierato 26% rodzi-
cow, w tym najczesciej: poswiecanie sie pracy, farmako-
terapie, zakupy.

Kobiety czesciej radzity sobie ze stresem poprzez
zwrot ku religii (33,3%), pozytywne nastawienie do
Swiata (17,3%), odpoczynek i relaks w domu (26,7%).
Mezczyzni czesciej preferowali inne metody radzenia
sobie ze stresem (60%). Roéznice byty istotne staty-
stycznie (Tabela 6).

Tabela 6. Sposoby radzenia sobie ze stresem a ptec rodzicow
Table 6. Means of coping with stress and the gender of parents

Ptec/
. ) Sex
Sposoby radzenia sobie ze stresem/ kobieta/  mezczyznal
Ways to deal with stress e -
N % N %
Zwrot ku religii/
Return to religion 25 333% 2 80%
Pozytywne nastawienie do $wiata/
Positive attitude to the world W 2l
Odpoczynek i relaks w domu/
Rest and relaxation at home 20 267% 4 160%
Aktywne spedzanie czasu/
Active leisure time 6 80% 2 80%
Inna forma radzenia sobie ze stresem/
Another form of coping with stress N 147% 15 60,0%
P 0,0003

Zrédto: opracowanie wasne
Source: author’s own analysis
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Osoby, ktére radzity sobie ze stresem poprzez zwrot
ku religii, czesciej (80,0%) ujawniaty swoje odczucia le-
kowe. Osoby wybierajgce inne formy radzenia sobie
ze stresem rzadziej méwity o swoich uczuciach (44%)
lub ttumity je w sobie (27%). Roznice byty istotne staty-
stycznie (p = 0,0333).

Ocena stresu u rodzicow

Na podstawie KOS oceniono poziom stresu/zachowa-
nie sie rodzicow. Wyniki pokazano w 4 podskalach,
z ktérych kazda miescita sie w przedziale 1-4 pkt. Wyz-
szym wynikom odpowiadato wyzsze nasilenie danych
zachowan.

Wykazano, ze rodzice dzieci chorych na ostrg bia-
taczke limfoblastyczng najczesSciej postrzegali catg sy-
tuacje jako wyzwanie — aktywno$¢ (M = 3,17; SD = 0,48).
Niemal na tym samym poziomie (M = 3,16; SD = 0,42)
wskazywali poczucie zagrozenia istniejgcg sytuacja.
W mniejszym stopniu (M = 2,91; SD = 0,61) rodzice od-
czuwali zaistniatg sytuacje jako krzywde/strate. W naj-
mniejszym stopniu mieli poczucie wyzwania — pasyw-
nosci (M = 2,05; SD = 0,42) (Tabela 7).

Tabela 7. Wyniki Kwestionariusza Oceny Stresu badanych rodzicow
Table 7. Results of the Stress Assessment Questionnaire of the exa-
mined parents

Srednia/ '

Average SD Min. Maks. Q1 Q2 Q3
Zagrozenie 316 042 14 40 30 32 34
Danger

Wyzwanie — aktywnos¢/
Challenge - activity
Wyzwanie — pasywno$¢/
Challenge - passivity
Krzywda/strata/
Wrong/loss

317 048 20 40 28 32 36

205 042 12 30 18 20 22

291 061 1,0 40 25 30 33

Zrédto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

Poczucie zagrozenia byto nieznacznie wyzsze wsrdd
mezczyzn (M = 3,27) niz wsrdd kobiet (M = 3,12). Nie-
wielkie réznice sugerowaty, ze poczucie zagrozenia
(M = 3,26) oraz poczucie krzywdy/straty (M = 3,13) byto
wyzsze wérod rodzicdw w wieku 25-30 lat w poréwnaniu
do pozostatych badanych. Réznice nie byty istotne sta-
tystycznie. Wyzsze poczucie krzywdy/straty w zwigzku
z chorobg dziecka mieli rodzice oceniajacy status mate-
rialny rodziny jako niedostateczny (M = 3,25), nizsze po-
czucie krzywdy/straty towarzyszyto osobom o lepszym
statusie materialnym. Réznice byty istotne statystycznie
(Tabela 8).
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Tabela 8. Kwestionariusz Oceny Stresu (KOS) a status materialny
badanych

Table 8. Stress Assessment Questionnaire (KOS) and material status
of the respondents

Status  Bardzo dobry/  Dobry/ Dostateczny/ Niedostateczny/

materialny/ ~ Very good Good Sufficient Insufficient
Material  Srednia/ Srednia/ Srednia/ Srednia/

status Average Average Average Average
Zagiozeniel 346 054 321 031 310 050 324 020 08516
Danger

Wyzwanie -

aktywno$¢/ 320 052 316 054 316 045 320 0,36 0,9859
Challenge -

activity

Wyzwanie -

Pasyunosc/  , 22 056 208 042 202 038 210 041 07190
Challenge -

passivity

Krzywda/

sela/ a8 087 306 058 273 055 325 045 00402
Wrong/

loss

Zrodto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

Nieznacznie wyzsze wyniki na skali wyzwanie — pa-
sywnos$¢ posiadali rodzice, ktdrzy nie zrezygnowali z po-
wodu choroby dziecka z pracy (M = 2,20) w poréwnaniu
do rodzicéw, ktérzy czesciowo (M = 2,00) lub catkowicie
(M = 2,02) musieli zrezygnowac z pracy. Wiek, w ktérym
zachorowato dziecko, obecny wiek dziecka, pte¢ i etap
leczenia dziecka nie wptywaty istotnie na postrzeganie
przez rodzicdw sytuacji zwigzanej z jego choroba.

Wyzszy poziom zagrozenia odczuwali rodzice, kto-
rych dziecko reagowato dobrze (M = 3,28) lub raczej
dobrze (M = 3,24) na leczenie w poréwnaniu do rodzi-
cow dzieci reagujacych raczej zle (M = 2,84) lub Zle
(M = 3,13). Podobna relacja, ale nieistotna statystycznie,
dotyczyta podskali wyzwanie — aktywno$c¢ (Tabela 9).

Tabela 9. Kwestionariusz Oceny Stresu (KOS) a reakcja dziecka na leczenie
Table 9. Stress Assessment Questionnaire (KOS) and child’s response
to treatment

. Raczej Racze] ,
Reakcja Dobrze/  dobrze/ Zle/ Zle/
dziecka , Well Rather Rather Wrong
na Ieczgme good bad
Thechilds o enial . Srednial ., Srednial ., Srednia/
reaction to treatment >, oo < SD SN e SO Ao SD
Average ~~ Average "~ Average "~ Average
Zagrozenie/ 328 035 324 036 289 056 313 0,29 0,0390
Danger
Wyzwanie -
aktywnos¢/ 337 043 320 045 300 050 298 053 0,0517
Challenge -
activity
Wyzwanie -
pasywno$é/ 2,06 045 203 039 213 044 194 042 05644
Challenge - passivity
Kizywdalstratal 5 g 58 595 063 278 063 279 0,56 0,5940
Wrong/loss

Zrodto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis



Istotnie wyzsze wyniki na skali wyzwanie — aktyw-
no$¢ mieli rodzice, ktérych dzieci zachowywaty sie tak
samo, jak przed chorobg (M = 3,41) lub byty za mate, by
zrozumie¢ sytuacje (M = 3,26) (p < 0,0078).

Dyskusja

Do najczestszych nowotwordw ztosliwych w wieku dzie-
ciecym mozemy zaliczy¢ biataczki. Stanowig one okoto
30% wszystkich nowotwordw, wsrod ktérych dominujg-
cg postacig jest ostra biataczka limfoblastyczna — ALL
[19]. Jest to choroba uktadu krwiotwérczego powodu-
jaca niekontrolowane mnozenie niedojrzatych komoérek
krwi (blastow biataczkowych) w szpiku kostnym. Obja-
wia sie m.in.: blado$cig powtok skérnych, apatig, nad-
miernym ostabieniem, siniakami i wybroczynami [20].

Wystgpienie choroby nowotworowej u dziecka jest
ogromnym stresem dla catej rodziny, powoduje na-
gromadzenie zazwyczaj negatywnych emociji juz od
pierwszych chwil spedzonych na oddziale onkologicz-
nym [14]. To, w jaki spos6b dziecko bedzie radzi¢ sobie
z chorobg, w duzej mierze zalezne jest od zachowan
rodzicoéw, od ich postaw i nastawienia do leczenia.

Na ostrg biataczke limfoblastyczng czesciej chorujg
chtopcy niz dziewczynki. W badaniach wtasnych wyka-
zano, ze wiekszos¢ pacjentéw (52%) stanowili chtop-
cy. Wyniki te potwierdzajg badania przeprowadzone
w 2011 roku przez Wieczerzak i Krzyzanowskiego [21].

Na pytanie, kto najczesciej sprawuje opieke nad
dzieckiem podczas leczenia w szpitalu, 45% badanych
odparto, iz jest to matka. Jedna czwarta respondentéw
stwierdzita, ze oboje opiekujg sie dzieckiem. Natomiast
13% wskazato, iz jest to ojciec. Niewielka czes¢ ba-
danych wskazata, ze dziecko pozostawato samo lub
opiekowata sie nim pozostata rodzina. Badania prze-
prowadzone w 2011 roku przez Mastalerz-Migas i wsp.
[1] wykazaty podobnie, ze najczesciej osobg opiekujg-
cg sie dzieckiem w szpitalu byta matka (49%), znacz-
na czes¢ respondentéw (43%) przyznata, ze obydwoje
rodzice na zmiane. Niewielka cze$¢ wskazata na ojca
lub rodzing jako gtéwnych opiekun6éw. Réwniez badania
Kedzierskiej i wsp. [15] wskazaty, ze gtéwnym opieku-
nem sprawujgcym opieke nad dzieckiem byta matka,
rzadziej byli to oboje rodzice czy inny cztonek rodziny.
Ojcowie, ktorzy opiekowali sie dzieckiem podczas po-
bytéw w szpitalu, zdaniem Pilarczyk i wsp. [22] wykazali
sie wiekszg dyspozycyjnoscig wynikajacg z rodzaju wy-
konywanej pracy, mieli wieksze zasoby radzenia sobie
ze stresem oraz odczuwali silniejsza wigz z dzieckiem
niz matka. Z badan wtasnych wynika, ze mezczyzni
czesciej (60%) preferowali inne metody radzenia sobie
ze stresem, takie jak praca czy farmakoterapia.

Podobnie badania innych autoréw zwracajg uwage
na oddziatywanie choroby nowotworowej na rodzicéw

dzieci chorych onkologicznie. W badaniach Cepuch
i wsp. [23] stwierdzono bardzo wysoki poziom stresu
wsréd matek. Wérod kobiet dominujacy strategia radze-
nia sobie ze stresem byty zwrot ku religii, poszukiwanie
wsparcia emocjonalnego i instrumentalnego.

Zdaniem Bargiel-Matusiewicz i Zi6tkowskiej [5] mat-
ki czeSciej skupiajg swojg uwage na koncentracji wta-
snych emocji niz ojcowie. Z badan wtasnych mozemy
wywnioskowac, ze kobiety, aby poradzi¢ sobie ze stre-
sem, czesciej wybieraty takie strategie, jak: zwrot ku
religii, pozytywne nastawienie do $wiata oraz odpoczy-
nek w domu.

Nalezy rowniez zwr6oci¢ uwage na fakt, iz kobie-
ty czesciej (45,3%) podejmowaty decyzje o rezygnacji
z pracy na rzecz opieki nad dzieckiem w trakcie lecze-
nia. Ponad potowa (56%) mezczyzn nie musiata rezy-
gnowa¢ z pracy. Wyniki badan wtasnych potwierdzajg
wyniki badan z 2012 roku prowadzonych przez Pilarczyk
i wsp. [22].

Zdaniem Chrapek [11] rozpoznanie nowotworu u dziec-
ka stanowi dla rodzicéw ogromne wyzwanie, zmusza do
radzenia sobie z wieloma trudnosciami. Jednym z pro-
bleméw jest pogorszenie sie sytuaciji materialnej rodziny
na skutek rezygnacji z pracy. Z badan wtasnych wynika,
ze w zwigzku z zachorowaniem dziecka zmuszonych do
rezygnacji z pracy byto 36% rodzicéw. Decyzje o cza-
sowej rezygnacji z pracy podjeto 42% respondentéw,
natomiast 22% oséb nie dokonywato takich zmian.

Wedtug Pawetczak-Szastok i wsp. [25] etap leczenia
wptywat istotnie na pogtebienie leku wsroéd rodzicdw.
Okres poczatkowego intensywnego leczenia, zakonh-
czenie leczenia, a takze wznowa choroby oraz koniecz-
no$¢ przeprowadzenia transplantacji szpiku kostnego
wywieraty na matkach najwigksze poczucie leku i stre-
su. Wyniki badan wtasnych wykazaty, iz bardzo silny lek
towarzyszyt rodzicom podczas pierwszego miesigca od
rozpoznania i rozpoczecia leczenia, natomiast z silnym
lekiem zmagali sie rodzice w trakcie terapii, podtrzymy-
wania remisji, wznowy choroby i zakonczenia leczenia.
Nalezy réwniez wskaza¢, ze mezczyzni odczuwali wiek-
szy lek o zycie dziecka podczas chemioterapii, kobiety
natomiast — podczas etapu steroidoterapii.

Badania wtasne ukazujg takze rdzne reakcje rodzi-
cow na diagnoze u dziecka, zalezne od wieku badanych.
Rodzice miodsi cze$ciej reagowali na wie$¢ o chorobie
ich dziecka szokiem i zaskoczeniem, starsi za$ — lekiem
przed nieznang chorobg. Z badan Dabkowskiej i wsp.
z 2008 roku [26] wynika, ze predyspozycjg do wystgpie-
nia zachowan depresyjnych jest starszy wiek rodzicéw
dzieci leczonych onkologicznie.

Okres wystagpienia choroby nowotworowej dziecka
doprowadzata do istotnych zmian w zyciu kazdego ro-
dzica, nasila pojawienie sie niepokoju o zdrowie i zycie
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dziecka, zmusza do podejmowania czesto nietatwych
decyzji, doprowadza do boélu i cierpienia, pojawiajg
sie uczucie niepewnosci i brak kontroli nad losem. Dy-
mecka [27] w swoich badaniach wykazata, ze u 60%
respondentéw choroba nowotworowa doprowadzita do
nieznacznego pogorszenia sie ich zdrowia, cze$¢ ba-
danych (12%) uwazata, ze ich zdrowie ulegto znaczne-
mu pogorszeniu, natomiast pozostata czes¢ badanych
(28%) twierdzita, ze choroba dziecka nie wptyneta istot-
nie na ich stan zdrowia. Z badan wtasnych wynika, ze
najwiecej rodzicow (37%) uwazato, iz potrzeby dziecka
sg najwazniejsze, 22% badanych deklarowato bezsen-
no$¢ lub nadmierng sennosé, czes¢ badanych (20%)
ograniczyta kontakty z otoczeniem, 16% respondentéw
wymienito ostabiony lub nadmierny apetyt.

Niezmiernie istotne w zmaganiu sie z chorobg dziec-
ka jest wsparcie spoteczne uzyskiwane od bliskich osob.
Wyniki przeprowadzonych badan wtasnych pokazuja,
iz 61,9% respondentow, ktoérych dzieci zachorowaty
w wieku do 6 lat oraz powyzej 16. roku zycia, mogli
przede wszystkim liczy¢é na wsparcie wspotmatzon-
ka. Rodzice dzieci od 7 do 15 lat uzyskiwali wspar-
cie od rodziny (39,4%) oraz swoich bliskich przyjaciot
(27,3%). Sposrod catej grupy badanej tylko 2 respon-
dentéw stwierdzito, ze podczas leczenia nie byto osoby,
na ktérej pomoc mogliby liczy¢. Badania przeprowa-
dzone w 2014 roku przez Cepuch i wsp. [12] wskazu-
ja, ze najwiekszym wsparciem (92,16%) byta rodzina,
w tym wspoétmatzonek, przyjaciele (50%), znajomi z pra-
cy (7,45%) oraz inni rodzice, ktorych dzieci chorowaty
(36,27%).

Badania wtasne wykazaty, ze ponad potowa ro-
dzicow (59%) ograniczyta kontakty towarzyskie tylko
do szpitalnych relacji. Podobnie Cepuch i wsp. [12]
w swoich badaniach zwrécili uwage na wycofanie sig
rodzicéw z zycia spotecznego. Ponadto wykazano, ze
rodzice chorych dzieci ujawniali swéj lek i dzielili sie nim
z otoczeniem (47,06%), zazwyczaj méwili jawnie o swo-
ich lekach (39,22%) lub ttumili strach w sobie (35,29%).
W badaniach wtasnych wiekszos¢ ankietowanych (40%)
ttumita swoje emocje, 30% pytanych méwito o swoich
uczuciach, 25% rodzicéw nie méwito o swoich lekach,
natomiast tylko 5% uzewnetrzniato to, co czuje.

Z badan Wieczerzak i Krzyzanowskiego [21] wynika,
ze dzieci byty nastawione pozytywnie do swojej choro-
by, traktowaty jg z humorem i usémiechem na ustach,
co niewatpliwie wptywa na lepsze radzenie sobie z le-
czeniem. Dla tych dzieci choroba to przeszkoda, ktérg
nalezy pokonaé. Z badan wtasnych wynika, ze najwie-
cej rodzicow (37%) uwazato, ze dziecko pod wptywem
leczenia stato sie smutne, apatyczne, natomiast 20%
badanych stwierdzito, ze dziecko izoluje si¢ od rodzi-
cow i rowie$nikow. Pozostali (29%) twierdzili, ze dziecko
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zachowuje sie tak jak przed chorobg lub jest zbyt mate,
by zrozumie¢ sytuacje.

Podsumowujgc, mozna stwierdzi€¢, ze pojawienie sie
choroby onkologiczneju dziecka wptywa na codzienne funk-
cjonowanie rodziny. Wsparcie, poczucie zaangazowania
i okazanie mitosci moze poméc przetrwaé trudny czas.

Whioski

1. Rodzice postrzegajg zachorowanie ich dziec-
ka najczesciej jako wyzwanie oraz jako zagro-
zenie. Ojcowie w nieznacznie wiekszym stop-
niu odczuwajg poczucie zagrozenia niz matki.
Mtodsi rodzice oraz osoby oceniajgce swoj
status materialny jako niski czesciej doswiad-
Czajg poczucia zagrozenia oraz krzywdy/straty
niz pozostali.

2. Zachorowanie dziecka na nowotwér wywotuje
wsrdd rodzicow ogromne poczucie leku. Osoby
mtodsze najczesciej odczuwajg bardzo silny lek. Po-
ziom leku zmniejsza sig wraz z wiekiem rodzicow.

3. Rodzice w rozny sposo6b probujg radzi¢ sobie
ze stresem. Kobiety cze$ciej wybierajg zwrot
ku religii, odpoczynek i relaks w domu, a takze
pozytywne nastawienie do $wiata, mezczyzni
natomiast preferujg inne formy, np. prace.

4. Matki czeSciej niz ojcowie korzystajg z porad
psychologa, kapelana szpitalnego oraz rodziny,
przyjaciot czy siostry zakonne;.
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