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Streszczenie

Wstep: Diagnoza choroby nowotworowej krwi u dziecka jest wydarzeniem trud-
nym dla catej rodziny, czesto przekraczajacym mozliwosci adaptacyjne jej czton-
kéw. Bywa przyczyna powstawania negatywnych emocji. Celem pracy byta oce-
na poziomu kontroli negatywnych emocji, tj. leku, depresji i agresji, u rodzicow
dzieci chorych onkologicznie.

Materiat i metody: Badanie przeprowadzono w grupie 102 rodzicow dzieci
leczonych z powodu choroby nowotworowej krwi. W badaniu zastosowano:
kwestionariusz ankiety wtasnego autorstwa, skale do badania leku i depres;ji
HADS-M (Hospital Anxiety and Depression Scale Modified), skale kontroli emo-
cji CECS (Courtauld Emotional Control Scale).

Wyniki: Wyrazne zaburzenia lekowe, zaburzenia o charakterze depresyjnym
oraz agresja wystepowaty u wiekszosci ankietowanych. Ogoélny sredni poziom
kontroli negatywnych emocji oceniono jako $rednio wysoki.

Whioski: Wystepowanie negatywnych emocji u rodzicéw dzieci chorych onko-
logicznie zaburza stan zdrowia oraz funkcjonowanie spoteczne, a takze powo-
duje zwiekszenie kontroli emocji. Konieczne jest objecie rodzicéw profesjonal-
na opieka psychologiczng w celu zminimalizowania skutkéw traumy zwigzanej
z choroba nowotworowa ich dziecka.

Abstract

Introduction: The diagnosis of malignant disease in a child is a difficult and unex-
pected situation. The diagnosis and treatment of cancer in a child often becomes
a source of negative emotions experienced and manifested by parents. The ob-
jective of this study was to evaluate the level of control over negative emotions
including: anxiety, depression, and aggression, in parents of children with cancer.
Material and methods: The study group included 102 parents of children with
diagnosed blood cancers. A survey questionnaire was developed by the au-
thors. we used two validated measuring scales: HADS-M, CECS.

Results: Emotional disorders of depressive nature, anxiety and aggression oc-
curred in most parents. The level of control over anger measured in our study
group was medium-high.

Conclusions: The occurrence of negative emotions in parents of children with
cancer disturbs their health condition and social functioning. It is necessary
to provide parents with professional help in order to minimize the effects of
trauma associated with their child’s malignant disease.

Stowa kluczowe: agresja, depresja, lek, dzieci z chorobg nowotworowa, rodzice.

Key words: aggression, depression, anxiety, children with cancer, parents.
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Wstep

Rozpoznanie choroby nowotworowej u dziec-
ka jest wydarzeniem trudnym, niespodziewanym,
czasami przekraczajacym mozliwosci adaptacyjne
dziecka oraz jego rodzicéw. Wiagze sie ze zmiang
dotychczasowego zycia zaré6wno osobistego, ro-
dzinnego, jak i spolecznego. Wigkszos¢ rodzicow
w zwigzku z diagnoza choroby dziecka doswiad-
cza szoku, niedowierza, zaprzecza rozpoznaniu,
odczuwa strach, zlo$¢, smutek i gniew, ma po-
czucie winy, czasami towarzysza temu objawy
depresji [1-3]. Choroba dziecka staje si¢ trudnym
doswiadczeniem w zyciu rodziny i moze by¢ po-
strzegana przez jej czlonkéw jako zrédlo zagro-
Zenia, w tym takze zagrozenia $miercig. Nowa
sytuacja stawia rodzine przed koniecznoscia ro-
zwigzywania wielu probleméw, w tym finanso-
wych, emocjonalnych czy we wzajemnej komuni-
kacji, co dodatkowo wzmaga napiecie emocjonalne
u jej czlonkow.

Choroba nowotworowa dziecka nie musi jed-
nak zawsze oddzialywa¢ destrukcyjnie na rodzi-
ne, moze stanowi¢ wyzwanie, wydobywajac z jej
cztonkéw energie i motywacje do dzialania.

Postawa prezentowana przez rodzicéw oraz
ich umiejetnos¢ radzenia sobie w sytuacji trud-
nej moga zapobiega¢ wystepowaniu u dziecka
dodatkowych negatywnych emocji poza tymi,
ktére sa zwigzane z procesem diagnozowania i le-
czenia. Nalezy jednak mie¢ na uwadze, ze posta-
wy, ktére beda prezentowali rodzice, moga by¢
rézne, czesto zalezne od plci [4, 5]. Ograniczenia
zwigzane z choroba dziecka wywoluja u matek
poczucie niecierpliwosci, bezradnosci, stresu czy
leku. Nadmierna koncentracja na przezywanych
emocjach staje sie przyczyna niezaspokajania po-
trzeb dziecka i przyjmowania nieprawidlowych
postaw wobec niego (postawa nadmiernego dy-
stansu, postawa nadmiernie ochraniajgca). Matki
przytloczone nadmiarem obowigzkéw moga miec
poczucie osamotnienia i braku wsparcia emocjo-
nalnego ze strony meza. W stosunku do choroby
dziecka prezentuja wiecej emocji oraz poszukuja
wsparcia spolecznego. Obwiniaja mezéw o uciecz-
ke od zadan rodzicielskich [6]. Z kolei czeé¢ ojcow
w obliczu choroby nowotworowej dziecka rza-
dziej podejmuje opieke, niechetnie uczestniczy
w zabiegach wykonywanych u dziecka, czesto
zaprzecza chorobie, a takze nie poglebia kontaktu
z dzieckiem. Zdarza sie, ze ojcowie maja trudno-
§ci z okazaniem emocji, unikaja pomocy, wykazuja
bezradnos¢ i brak akceptacji choroby dziecka. Bar-
dzo czesto poswiecaja wiecej czasu pracy zawodo-
wej, co stanowi sposéb radzenia sobie z choroba
dziecka [6]. Nierzadko przyczyna niecheci ojca
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do udzialu w opiece nad dzieckiem jest poczucie
narzuconego obowigzku ze strony zony oraz brak
wiary w swoje umiejetnosci rodzicielskie. Sg jed-
nak ojcowie, ktérzy od samego poczatku choroby
dziecka angazuja si¢ w opieke nad nim, uczestni-
czg w badaniach, wyrazaja zaniepokojenie jego
stanem zdrowia [7, 8].

Nastawienie rodzicow do choroby dziecka wply-
wa nie tylko na przyjmowane przez nich style zma-
gania sie z choroba nowotworows, lecz takze na
sposob radzenia sobie z takimi emocjami, jak lek,
depresja i agresja, wszystkich czlonkéw rodziny
[9-11].

Cel pracy

Celem badan bylta ocena poziomu kontroli ne-
gatywnych emodji, tj. leku, depresji i agresji, u ro-
dzicéw dzieci chorych onkologicznie.

Material i metody

Badanie przeprowadzono w Uniwersyteckim
Szpitalu Dzieciecym w Krakowie (Oddzial Onko-
logii i Hematologii Dzieciecej, Oddzial Czasowego
Pobytu). W badaniu uczestniczylo 102 rodzicow
dzieci z chorobami nowotworowymi krwi. Byli to
rodzice dzieci, u ktérych zakonczono etap diagno-
zowania choroby i podjeto leczenie przeciwno-
wotworowe. Ankietowani zostali poinformowani
o celu i przebiegu badania oraz wyrazili dobrowol-
ng zgode na uczestnictwo w nim.

Zastosowano kwestionariusz ankiety wlasne-
go autorstwa zawierajacy 14 pytan dotyczacych
danych spoleczno-demograficznych, zachowan
rodzicow w zwigzku z choroba dziecka, uzyski-
wanego wsparcia i sytuacji finansowej. Postuzono
sie takze skalg do badania leku i depresji Hospital
Anxiety and Depression Scale Modified (HADS-M)
autorstwa Snaitha i Zigmonda oraz skalg kontroli
emocji Courtauld Emotional Control Scale (CECS) au-
torstwa Watson i Greer adaptowana do warunkéw
polskich.

W opracowaniu statystycznym postuzono sie
testem ¢-Studenta oraz analizg wariancji ANOVA.
Obliczenia i wykresy wykonano w programie R.
Za statystycznie znamienne przyjeto te wyniki, dla
ktérych p < 0,05.

Wyniki

W badaniu uczestniczyly 102 osoby: 71 kobiet
i 31 mezczyzn. Najliczniejsza grupe stanowity oso-
by w wieku 3140 lat (42,16%; n = 43) oraz w wie-
ku 21-301at (39,22%; n = 40), grupa najmniej liczna
to osoby w wieku ponad 40 lat (18,63%; n = 19).



Kontrola emocji a gk, agresja i zaburzenia o charakterze depresyjnym u rodzicow dzieci chorych onkologicznie

Najliczniejsza grupe stanowili rodzice z wyksztal-
ceniem $rednim (39,22%; n = 40), nastepnie wyz-
szym (31,37%; n = 32), wyksztalcenie zawodowe
deklarowalo 26,47% oséb (n = 27), a podstawowe
2,94% respondentéw (n = 3).

Sposréd badanych oséb 53,92% (n = 55) miesz-
kato na wsi, a 46,08% (n = 47) w mieScie.

Rodzicéw chorych dzieci, u ktérych czas od roz-
poznania choroby byl krétszy niz 6 miesiecy, bylo
46,08% (n = 47), 31,37% (n = 32) stanowili rodzice
dzieci z chorobg zdiagnozowana od 6 do 12 mie-
siecy, 12,75% (n = 13) to rodzice dzieci chorujacych
od 12 do 24 miesiecy, a 9,8% (n = 10) stanowili ro-
dzice dzieci chorujgcych diuzej niz 24 miesigce.

Analiza ankiety wlasnej konstrukcji

Zmiany w zyciu respondentéw, jakie zaszly od
czasu postawienia diagnozy onkologicznej u ich
dziecka, dotyczace m.in. snu, apetytu, aktywnosci
fizycznej, kontaktéw spotecznych czy pracy zawo-
dowej, przedstawiono na rycinach 1.1 2.

U kazdej osoby bioracej udzial w badaniu roz-
poznanie choroby nowotworowej u ich dziecka
doprowadzilo do istotnych zmian Zzyciowych.
Nieche¢ do kontaktéw z otoczeniem odczuwalo
49,02% (n = 50) badanych, 47,06% (n = 48) respon-
dentéw cierpialo na bezsennosé¢ lub odczuwalo
nadmierng senno$¢, 42,16% (n = 43) badanych
mialo ostabiony lub nadmierny apetyt, natomiast
az 7941% (n = 80) ankietowanych podporzadko-
walo cale zycie potrzebom dziecka (odsetki w od-
powiedziach nie sumujg sie do stu, gdyz bylo to
pytanie wielokrotnego wyboru).

W ocenie ankietowanych Zrédlami najwiek-
szego wsparcia dla 92,16% (n = 89) badanych byli
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Odsetki nie sumujq sie z powodu mozliwosci wyboru wielu odpowiedzi.

Rycina 1. Zachowania rodzicéw dzieci z chorobg nowotworowg
Figure 1. The behavior of parents of children with cancer

czlonkowie rodziny (w tym wspoéimalzonek), dla
50% (n = 61) respondentéw byli to przyjaciele,
z kolei dla 27,45% (n = 28) badanych — znajomi
z pracy. Dla 36,27% (n = 37) respondentéw znacza-
ca grupe wsparcia stanowili inni rodzice chorych
dzieci. Jedynie 3% (n = 3) ankietowanych zadekla-
rowalo brak jakiegokolwiek wsparcia.

Analiza kwestionariusza HADS-M

Sposrod 102 uczestnikéw badania 65,69% (1 = 67)
miato wyrazne zaburzenia lekowe, u 20,59% (n = 21)
0s0b wystepowal stan graniczny tego zaburzenia,
au13,73% (n = 14) ankietowanych analiza kwestio-
nariusza nie wykazata zaburzen lekowych.

Zaburzenia emocjonalne o charakterze depre-
syjnym wystepowaly u 67,65% (n = 69) badanych
0sob, z czego u 40,20% (n = 41) respondentéw
mialy charakter wyrazny, a u 27,45% (n = 28) ba-
danych wystepowal stan graniczny tych zaburzen,
natomiast u 32,35% (n = 33) ankietowanych nie za-
obserwowano zaburzen depresyjnych.

Agresja wystepowala u 60,78% (n = 62) uczest-
nikéw badania w sposéb wyrazny, 14,71% (n = 15)
ankietowanych mialo stan graniczny tych zabu-
rzen, a 24,51% (n = 25) respondentéw nie wykazy-
walo zaburzen o charakterze agresji.

Analiza kwestionariusza CECS — kontrola
gniewu, leku i depresji przez badanych

Poziom kontroli gniewu u ankietowanych moz-
na okresli¢ jako Srednio wysoki (x = 16,97; SD =
= 5,78; Me = 16; min. = 7, max. = 28, Q1 = 12,
Q3 = 22), podobnie jak poziom kontroli emocji
o charakterze depresyjnym (x = 18,42; SD = 5,68;
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Rycina 2. Zmiany w zyciu rodzicéw chorych dzieci
Figure 2. The changes in the lives of parents of sick children
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Rycina 3. Srednie liczby punktéw w podskali gniewu, depresji
i leku wg kwestionariusza CECS

Figure 3. Avarage scores in the subscale of anger, depression
and anxiety by CECS questionnaire

Me = 18, min. = 7, max. = 28; Q1 = 15, Q3 =
= 24,75). Maksymalna liczba punktéw w poszcze-
golnych podskalach wynosila 28.

Poziom kontroli leku oceniono jako do$¢ wysoki
(x =19,93; SD = 6,11; Me = 19; min. = 7, max. = 2§;
Q1 = 16, Q3 = 26,75). Ogdlny éredni poziom kon-
troli negatywnych emocji oceniono jako $rednio
wysoki (x = 55,32; SD = 15,48, Me = 50; min. = 25,
max. = 83; Q1 = 45, Q3 = 70). Maksymalna ogélna
liczba punktéw w kwestionariuszu CECS wynosi-
ta 84. Wyniki $rednich dla powyzszych zmiennych
przedstawiono na rycinie 3.

W badaniu sposobéw okazywania gniewu w ba-
danej grupie stwierdzono, ze 25,49% (n = 26) ankie-
towanych prawie nigdy nie tlumilo tego uczucia,
a29,41% (n = 30) os6b prawie zawsze méwilo to, co
czulo. Podobny odsetek badanych (30,39%; n = 31)
prawie nigdy nie moéwil tego, co czul, a 37,05%
(n = 38) respondentéw prawie zawsze unikalo ,ro-
bienia scen”.

Tabela 1. Zwigzek pomiedzy kontrolg leku a wiekiem
Table 1. Anxiety control relationship of age

Jedli chodzi o sposoby okazywania emocji o cha-
rakterze depresyjnym, w badanej grupie 40,20%
(n = 41) os6b prawie zawsze pokazywalo innym
to, co czulo, 32,35% (n = 33) badanych ukrywalo
swoje przygnebienie i tyle samo ttumito to uczucie.

W kwestii sposobéw ujawniania leku uzyskano
nastepujace wyniki: 35,29% (1 = 36) os6b prawie
zawsze tlumito swéj strach, taka sama liczba an-
kietowanych ttumila swoje uczucia i nic nie moé-
wila. Z kolei 47,06% (n = 48) respondentéw pra-
wie zawsze pokazywalo to, co czulo, i tyle samo
badanych dzielito sie¢ z innymi wszystkimi infor-
macjami, a 39,22% (n = 40) ankietowanych prawie
zawsze mowilo to, co czuto.

Zaobserwowano dodatnig korelacje pomiedzy
wystepowaniem leku (skala CECS) a wiekiem
badanych. Im starsi byli respondenci, tym wiek-
sza byta kontrola leku (tab. I). Stwierdzono takze
zwigzek pomiedzy wystepowaniem leku a plcia.
W badanej grupie mezczyzni mocniej niz kobiety
kontrolowali lek (tab. II).

Odnotowano takze zwigzek poziomu kontroli
depresji (skala CECS) z miejscem zamieszkania.
Osoby mieszkajgce na wsi silniej kontrolowaly emo-
¢je o charakterze depresyjnym anizeli respondenci
mieszkajacy w miescie (tab. III). Nie zaobserwo-
wano takich zaleznosci w ocenie poszczegdlnych
zmiennych z uzyciem kwestionariusza HADS.

Podjeto prébe wylonienia zaleznosci pomiedzy
wystepowaniem leku, depres;ji i agresji za pomoca
kwestionariusza HADS-M a wystepowaniem leku,
depresji i gniewu z zastosowaniem kwestionariu-
sza CECS. Otrzymane wyniki okazaly sie nieistot-
ne statystycznie.

Réwniez préba poréwnania czasu, jaki uptynat
od postawienia diagnozy do wystepowania nega-
tywnych emocji, nie wykazala statystycznie istot-
nej roznicy.

Kwestionariusz/skala Wiek (lata) Liczba punktow ANOVA
srednia SD
CECS - lek 21-30 18,07 6,37 F=3,413
p = 0,037
31-40 20,79 5,51
>40 21,89 6,08

Tabela 2. Zwigzek pomiedzy kontrola leku a ptcia
Table 2. The relationship of gender anxiety control

Kwestionariusz/skala Ptec Liczba punktow Test t-Studenta
srednia SD
CECS - lek mezczyzni 21,74 5,67 t=2,009
p = 0,047
kobiety 19,14 6,16
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Tabela 3. Zwigzek pomiedzy kontrolg depresji a miejscem zamieszkania
Table 3. The relationship of depression control on place of residence

Kwestionariusz/skala

Miejsce zamieszkania

Liczba punktow Test t-Studenta

Srednia SD
CECS - depresja miasto 17,06 5,72 t=-2,277
p =0,025

wies 19,58 5,44

Wyloniono grupe oséb z granicznymi i wyraz-
nymi objawami leku, depresji i agresji oraz gru-
pe 0séb bez wyraznych objawéw negatywnych
emogdji i podjeto prébe poréwnania wynikéw tych
grup z wynikami uzyskanymi w badaniu z uzy-
ciem kwestionariusza CECS. Grupy te nie réznily
sie miedzy sobg na zadnej ze skal CECS.

Réwniez relacje ze wspdimatzonkiem nie mialy
istotnego statystycznie wplywu na wystepowanie
negatywnych emocji u ankietowanych. Analiza
wariancji (ANOVA) wykazala, ze zmiany w rela-
cjach ze wspodlmalzonkiem nie réznicowaly wy-
nikéw na zadnej ze skal obydwu kwestionariuszy.

Podobnie zmiany, jakie zaszly w zyciu ankieto-
wanych w zwigzku z chorobg dziecka, oraz sytua-
¢ja finansowa nie miaty wplywu na wystepowanie
leku, depresji i agresji w zastosowanych kwestio-
nariuszach. Takze Zr6dlo otrzymywanego wsparcia
nie réznicowalo wynikow na zadnej ze skal.

Dyskusja

Rozpoznanie oraz leczenie choroby nowotwo-
rowej dziecka bywa przyczyng wielu negatyw-
nych emocji u rodzicéw, gléwnie leku z towarzy-
szacymi czesto objawami depresji lub agresji.

Analiza wynikéw badania wlasnego wykazala,
ze rodzicow charakteryzuje érednio wysoki po-
ziom leku, depresji i agresji. Uzyskane rezultaty
wskazujg, ze znaczna liczba badanych oséb znaj-
dowala sie na pograniczu miedzy norma a patolo-
gia. Wynika z tego, ze urodzicéw chorych dziecinie
mozna wykluczy¢ ryzyka rozwoju negatywnych
stanéw emocjonalnych w przyszlosci. W zwigzku
z tym te grupe badanych nalezaloby obja¢ wnikli-
wa obserwacja i pomoca psychologiczng w celu
zminimalizowania skutkéw traumy i zapobiega-
nia rozwinieciu sie pelnoobjawowych zaburzen.
Uzyskane wyniki sg zbiezne z wynikami badan
innych autoréw, ktérzy wskazali na $cisty zwigzek
pomiedzy rozpoznaniem choroby nowotworowej
u dziecka a ujawnieniem si¢ negatywnych emocji
u rodzicéw [12, 13] lub zwiekszonym ryzykiem ich
powstania [14].

Z uzyskanych danych wynika, Ze zmienne
spoleczno-demograficzne, takie jak wiek, ple¢
i miejsce zamieszkania rodzicéw, maja zwigzek

z poczuciem kontroli negatywnych emocji. Starsi
rodzice mocniej kontroluja swdj lek, na co zwrdcili
uwage réwniez autorzy adaptujacy skale CECS
do warunkéw polskich [15]. Przyczyna moze by¢
fakt, ze osoby w wieku 40 lat i wiecej bardziej niz
osoby mlodsze podporzadkowuja sie schematom
zachowania i panujagcym normom. Mozna uzna¢,
ze wiele zachowan oceniaja oni w kategoriach
~wypada — nie wypada”, czesto powstrzymujac sie
od nich. Nie mozna réwniez wykluczy¢, ze wyste-
powanie leku jest powigzane z pogorszeniem sie
wraz z wiekiem zdolnosci przystosowawczych.

Mezczyzni lepiej od kobiet kontrolujg lek, co
nie jest jednoznaczne z niewystepowaniem u nich
leku. Sytuacja ta moze by¢ zwigzana z panujacym
w spoleczenstwie stereotypem mezczyzny jako sil-
nego, odwaznego, nieodczuwajacego leku nawet
w trudnej sytuacji.

Rodzice dzieci chorych na nowotwoér do$wiad-
czaja wiele psychicznego cierpienia [16, 17]. Bada-
nia Chesler i Parry [18] dowodza, Ze matki i ojco-
wie przezywaja te same problemy, jednak w rézny
spos6b. Odmiennosci te sa spowodowane réznicg
w identyfikacji plci i sposobach radzenia sobie,
rolg pelniona wewnatrz i na zewnatrz struktury
rodzinnej oraz zasobami i otrzymywanym wspar-
ciem spolecznym. Reay i wsp. [19] odnotowuja
wieksze zainteresowanie ojcéw pracg, tlumaczac
to koniecznoscia utrzymania rodziny. Jednak Cay-
se [20] wskazuje na inny powéd takiego zachowa-
nia ojcow chorych dzieci. Jest nim che¢ schronienia
sie w pracy, zdystansowania sie od stresu, jakim
jest choroba dziecka, a tym samym niedopuszcze-
nie do wystapienia u nich kryzysu.

Réwniez osoby mieszkajace na wsi cechuje
zwiekszona kontrola poziomu depresji, co moze
wynika¢ z wysokiej kontroli jednostki przez $ro-
dowisko. Dodatkowo sklonnoé¢ do hamowania
emocji posiadaja osoby wysoce uspolecznione,
sztywno przestrzegajace norm spotecznych.

Nalezy mie¢ na uwadze, ze niewyrazone emo-
¢je, dlugo skrywane, moga by¢ przyczyna zabu-
rzefi nerwicowych i choréb psychosomatycznych.
Dzielenie sie negatywnymi emocjami przez rodzi-
cow dzieci chorych onkologicznie zapobiega ich
kumulowaniu sie, pozwala na zrozumienie istoty
ich powstawania, a takze skutecznego radzenia

39



Grazyna Cepuch, Katarzyna Wojnar-Gruszka, Katarzyna Gdanska

sobie. Szczegdlnie wazna jest pomoc rodzicom
tuz po diagnozie choroby. W badaniach Norberg
i Boman [21] zauwazono wystepowanie podwyz-
szonego leku u rodzicéw do 2,5 roku po diagnozie.
W badaniach wlasnych nie odnotowano istotnej
statystycznie korelacji pomiedzy wystepowaniem
leku a czasem, jaki mingt od ustalenia rozpozna-
nia. Prawdopodobna przyczyng takiej sytuacji
bylo nieskupianie sie rodzicow na wystepowaniu
objawoéw lekowych u siebie, poniewaz w okresie
od diagnozy choroby dziecka najwazniejsze bylo
jego zdrowie. Rodzice moga uwazaé obecnos¢ nie-
ktérych objawéw za typowa w sytuacji choroby.
Wazna zatem wydaje sie¢ konieczno$¢ uswiado-
mienia rodzicom wystepowania okreslonych faz
reakcji emocjonalnej na chorobe nowotworows,
stanowigca psychologiczny mechanizm adaptacji
do choroby. Stanowi to wyznacznik réznicy po-
miedzy naturalnymi reakcjami emocjonalnymi
a tymi, ktére beda stanowi¢ zagrozenie. Zespot te-
rapeutyczny winien uwrazliwi¢ sie¢ na prowadze-
nie obserwacji skierowanej na rodzicéw dziecka,
poniewaz ich zdrowie psychiczne oddziatuje na
stan emocjonalny dziecka i oczekiwane efekty le-
czenia.

Obecnoé¢ choroby nowotworowej w rodzinie
wplynela —jak wykazala analiza uzyskanych wyni-
kéw badania wlasnego — na relacje rodzicéw z oto-
czeniem. Niepokojgca jest sytuacja wycofania sie
rodzicéw z kontaktéw spolecznych czy rezygnacja
z pracy zawodowej na rzecz opieki nad dzieckiem.
Rodzice dzieci chorych onkologicznie zaobserwo-
wali u siebie nieche¢ do kontaktéw z otoczeniem,
zaburzenia snu i apetytu, a takze zaburzenia w ak-
tywnoéci fizycznej. Podobne wyniki uzyskano w ba-
daniach Lepiarz [22]. Rodzice, ktérzy przestali
radzi¢ sobie z codziennymi zajeciami i cieszy¢ sie
zyciem, sa szczegdlnie narazeni na ujawnianie sie
negatywnych emocji. Z kolei negatywne emocje
zwiekszaja podatnoé¢ na wystepowanie somatycz-
nych objawo6w stresu [23, 24].

W zmaganiu sie rodzicéw chorego dziecka
zchorobg nowotworowa wazne jest, aby odczuwali
oni wsparcie, empatie i nie czuli sie osamotnie-
ni. Najwieksza role odgrywa w tej kwestii rodzi-
na i malzonkowie dla siebie nawzajem. Wsparcie
spoleczne chroni ludzi przed negatywnymi kon-
sekwencjami stresujgcych wydarzeni zyciowych.
Pomimo ze w badaniach wlasnych wspétmatzon-
kowie deklarowali wzajemne wsparcie, to niekto-
rzy z nich mieli poczucie osamotnienia w walce
z choroba dziecka, brak wsparcia, dzialania na
rzecz dobra dziecka pozornie razem, a jednak od-
dzielnie.

Z analizy uzyskanych wynikéw badania wlas-
nego mozna wysnu¢ wniosek, ze priorytetowe
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znaczenie moze mie¢ opracowanie i wdrozenie
przez szpitale programéw ochrony zdrowia ro-
dzicéw dzieci z choroba nowotworowa. Podstawe
powinno stanowi¢ udzielenie rodzicom pelnej,
dostosowanej do mozliwosci ich odbioru informa-
¢ji o aktualnej sytuacji zdrowotnej dziecka oraz
rokowaniach. Rodzice, ktérzy maja wystarczaja-
ca wiedze na temat choroby dziecka i leczenia,
sa dobrymi partnerami w sprawowaniu opieki
nad dzieckiem. Pozadane byloby stworzenie grup
wsparcia w szpitalach dla rodzicéw dzieci chorych
onkologicznie, a takze objecie réwnolegle dzieci
i rodzicéw opieka psychologiczng w celu szybkie-
go rozpoznania stanéw o charakterze lekowym,
depresyjnym czy pojawienia sie agresji oraz udzie-
lenia skutecznej pomocy.

Zesp6l terapeutyczny odgrywa wazna role w opra-
cowaniu i wdrozeniu nowego modelu opieki rodzi-
cielskiej nad chorym dzieckiem. Opieka ta opiera sie
zaré6wno na kompleksowym spojrzeniu na sytuacje
dziecka, jak i $Swiadomosci oraz zrozumieniu zmian
zachodzacych w calej rodzinie pod wplywem do-
$wiadczenia choroby miodego czlonka rodziny. Jest
to podstawa do przezwyciezania trudnosci zdro-
wotnych i emocjonalnych oraz udzielania wsparcia
uwzgledniajgcego potrzeby chorego dziecka.

Whioski

1. Wystepowanie negatywnych emocji u rodzicéw
dzieci chorych onkologicznie zaburza ich stan
zdrowia oraz funkcjonowanie spoleczne.

2. Doswiadczanie choroby nowotworowej dziecka
powoduje zwigkszenie kontroli emocji u rodzi-
cOéw oraz zmusza ich do dokonania zmian w do-
tychczasowym zyciu.

3. Brak dobrego funkcjonowania spolecznego i emo-
cjonalnego rodzicow moze wplynaé na nieumie-
jetnos¢ udzielania wsparcia choremu dziecku.

4. Konieczne jest objecie rodzicéw profesjonalng
opieka w celu zminimalizowania skutkéw trau-
my zwigzanej z choroba nowotworowa ich
dziecka.
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