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Summary

The aim of this paper is to present and discuss psychological care for children with haemo-
philia. The article identifies and indicates specific features of the psychosocial functioning
of these patients, which need to be further investigated to gain a better understanding of the
difficulties encountered by haemophiliacs and their families. Understanding these difficulties
in the context of a child’s experiences and those of'its family is a vital element of professional
psychological care and remains crucial in the process of treatment. Providing psychological
care, as well as cooperation with a multidisciplinary group of specialists involved in the process
of treatment, can enhance the quality of life for patients in Poland affected by haemophilia.
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Wprowadzenie

Na konieczno$¢ zapewnienia pomocy psychologicznej dzieciom chorym somatycz-
nie wskazywano w Polsce juz w poczatkach poprzedniego stulecia [1]. Obecnie coraz
powszechniejsze staje si¢ holistyczne podejscie do zagadnien zdrowia i choroby, co
wymaga wspotdziatania wielu 0s6b w leczeniu dzieci chorych somatycznie i tworze-
nia wielodyscyplinarnych zespotow leczacych. Zadania, jakie stoja przed zespotami
leczacymi, to nie tylko wyleczenie, ale zapewnienie dzieciom dalszego prawidtowego
rozwoju zarowno w sferze biologicznej, psychicznej, jak i spotecznej. Takze w Polsce
podejmowane sg proby stworzenia modelu optymalnej opieki nad dzie¢mi chorymi
somatycznie i ich rodzinami. W wielu osrodkach zabiega si¢ o zapewnienie pacjentom
wsparcia psychologicznego, prowadzone sa badania uwzgledniajace istotne aspekty
psychospotecznego funkcjonowania pacjentow. Pomoca obejmowane sa dzieci chore
na nowotwory, cukrzyce, choroby nerek, astm¢ oskrzelowa.
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Analiza sytuacji psychospotecznej dzieci leczonych w Polsce z powodu hemofi-
lii jest zasygnalizowana w nielicznych publikacjach, a wyptywajace z niej wnioski
dotyczace psychospotecznego funkcjonowania pacjentow oparte sa zazwyczaj na
obserwacjach nielicznych grup pacjentéw lub na danych z wywiadow z rodzicami i ich
interpretacji. W zwiazku z powyzszym istnieje ogromna potrzeba bardziej wnikliwych
opracowan tego zagadnienia oraz uzyskanie materialu empirycznego na podstawie
wystandaryzowanych metod psychometrycznych. Przedstawiony ponizej przeglad pi-
$miennictwa ma na celu zasygnalizowanie kierunku poszukiwan specyficznych aspek-
tow funkcjonowania psychospotecznego dzieci z hemofilia. W przysztosci pozwoli
to na wykorzystanie ich w praktyce klinicznej, a w konsekwencji na zaplanowanie
optymalnej pomocy pacjentom nalezacym do tej grupy chorych i ich rodzinom.

Hemofilia w uj¢ciu medycznym

Hemofilia jest choroba uwarunkowana genetycznie, w ktorej uposledzone jest
krzepnigcie krwi. Chorzy wymagaja leczenia uzupetniajacego za pomoca czynnika VIII
1 IX. Pozostawienie chorego bez leczenia moze doprowadzi¢ do masywnej utraty krwi
lub do jej gromadzenia si¢ w jamach stawowych, albo we wngtrzu ciala [2]. Obecnie
jestto choroba nieuleczalna. Dotyczy niemal wylacznie ptci meskiej, pojawia sig z czg-
stoécia jednego przypadku na 10—16 tysigcy urodzen [3]. Na swiecie zyje ok. 400 000
0s6b z hemofilia [4]. W zaleznos$ci od stopnia niedoboru czynnika VIII i IX wyr6znia
si¢ trzy postacie tej choroby: cigzka, umiarkowana i tagodna. Posta¢ ciezka, w ktorej
zawartos¢ czynnika wynosi < 1% normy, odznacza si¢ nasilonymi objawami klinicz-
nymi i przedluzonym czasem krzepnigcia krwi. U tej grupy chorych skaza krwotoczna
ujawnia si¢ juz w okresie niemowlgcym pod postacig podskomych i domig§niowych
wylewow krwi. W wieku 1-4 lat zaczynaja si¢ pojawia¢ wylewy krwi §rodstawowe,
ktérych nastgpstwem sa trwate uszkodzenia w ukladzie kostno-stawowym (artropatia
hemofilowa). U chorych z postacia umiarkowana poziom czynnika wynosi 1-5%
normy, wylewy samoistne sg rzadko spotykane i zazwyczaj zwiazane sa z urazem lub
zabiegiem chirurgicznym. W postaci tagodnej zawarto$¢ czynnika wynosi > 5 <25%
normy i charakteryzuje si¢ krwawieniami pourazowymi, a w postaci utajonej, w ktorej
poziom czynnika jest > 25 < 50% normy, chorzy moga prowadzi¢ najczgsciej normalny
tryb zycia. Wylewy i krwawienia bedace podstawowymi objawami hemofilii powstaja
cze¢sto nieoczekiwanie podczas codziennego funkcjonowania, ograniczaja w znacznym
stopniu realizacje zadan rozwojowych, jakie stoja przed dzieckiem. Leczenie polega na
dozylnym podawaniu preparatow krwiopochodnych zawierajacych brakujace czynniki
krzepnigcia. Czynnik powinien by¢ zawsze podany przy urazie gtowy i przy objawach
wylewu do stawu lub do tkanek migkkich. Oznacza to, ze styl zycia chorego na he-
mofili¢ w znacznym stopniu r6zni si¢ od stylu zycia cztowieka zdrowego, poniewaz
wiaze si¢ z czgstymi iniekcjami, a nierzadko hospitalizacjami.

Jako choroba przewlekta, hemofilia wiaze si¢ z doswiadczaniem przez dziecko
i jego rodzing réznych problemow natury psychologicznej, spolecznej i edukacyjne;.
Dziecko, obok rodzicow, jest liczacym si¢ wspotpartnerem w leczeniu, ktdrego nalezy
traktowac tak, aby nie zawie$¢ jego zaufania [5]. Leczenie — a takze zapobieganie
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wylewom i urazom — naklada zar6wno na pacjenta, jak i na wazne osoby w jego zy-
ciu (rodzice, dziadkowie, rodzenstwo) odpowiedzialno$¢ za jego stan zdrowia i musi
zosta¢ wkomponowane w codzienne funkcjonowanie rodziny. Ogromnie istotna wy-
daje si¢ edukacja pacjentéw i ich rodzin z zakresu leczenia tej choroby i zapewnienie
im wsparcia psychologicznego. Bardzo istotna w leczeniu hemofilii jest profilaktyka
polegajaca nie tylko na ograniczaniu urazéw, ale na profilaktycznym podawaniu
preparatow czynnikéw krzepnigceia [2]. Leczenie domowe pozwala ograniczy¢ liczbg
pobytow w szpitalu i zapobiegac psychospotecznym skutkom tej choroby.

Doswiadczanie wlasnej choroby i siebie

Kazda choroba przewlekta wiaze si¢ z r6znego rodzaju obciazeniami fizycznymi
1 psychicznymi, ktére utrudniajq dziecku realizacje jego podstawowych potrzeb: fizjolo-
gicznych, bezpieczenstwa, mitosci, przynalezno$ci, oraz potrzeb wyzszych: osiagnigc,
uznania, akceptacji, samorealizacji [6, 7]. Monitorowanie stanu psychicznego dziecka
przewlekle chorego jest bardzo istotne, poniewaz choroba znaczaco wplywa na jego
funkcjonowanie fizyczne, intelektualne, psychologiczne i psychiczne, na jego aktyw-
no$¢ w szkole, podczas rekreacji, a takze w relacjach rowiesniczych [8]. Dziecko jako
pacjent rdzni si¢ znaczaco od dorostego chorego. Ma inne potrzeby rozwojowe, inne
zdolnos$ci i mechanizmy regulowania emocji, oraz inne mozliwosci radzenia sobie
ze stresem. Do$wiadczenia i przezycia dziecka silnie oddziatuja na jego ksztaltujacy
si¢ jeszcze bardzo dynamicznie obraz siebie oraz na jego formujaca si¢ osobowoscé.
Kazde dziecko, ktore choruje, jest szczegolnie narazone i podatne na urazy psychiczne.
Czesto uzaleznione od opieki rodzicoOw 1 otoczenia, w swej niesamodzielno$ci moze
doswiadczac poczucia bezradno$ci, osamotnienia i Igku.

Dziecko z hemofilig jest hospitalizowane od najmtodszych lat swojego zycia, a tym
samym bardzo wczesnie w swoim rozwoju doswiadcza wielu trudnych emocji: bolu,
leku i cierpienia, zmaga si¢ z brakiem poczucia bezpieczenstwa i tgsknota. Lek, ktory
mu towarzyszy, jest dla niego uczuciem bardzo przykrym. Jest wyrazem jego poczucia
zagrozenia, napigcia, niepokoju i bezradnosci [9, 10]. Intensywno$¢ tych uczu¢ czgsto
przekracza psychiczne mozliwosci poradzenia sobie z nimi. L¢k nie dajacy sig ,,ogar-
nac”, a przez to tez wyrazi¢ (czy to stowami, czy innymi sposobami ekspresji emocji)
moze ujawniac si¢ pod postacig réznego typu zaburzen nerwicowych. W przypadku
matych dzieci ich niemozno$¢ poradzenia sobie z cierpieniem psychicznym moze
przejawiaé si¢ w krzyku, nawet wrzasku, duzej megczliwo$ci, wzrostach temperatu-
ry czy w zaburzeniach snu. Rodzina i wsparcie z jej strony maja wigc dla dziecka
ogromne znaczenie zarOwno w trakcie procesu leczenia, jak i w przezwycigzaniu
skutkow choroby. Dzieci poprzez swoje zachowania manifestuja trudnosci zwiazane
z do$wiadczaniem choroby. W efekcie przymusowego przebywania w 16zku, grupie
dzieci z hemofilia towarzyszy napigcie emocjonalne. Jedne manifestuja je poprzez
drazliwo$¢, zniechgcenie, rezygnacj¢ czy bunt wobec zaistnialej sytuacji, co moze
by¢ zrodtem konfliktu z rodzicami lub z personelem medycznym. Inne prezentuja
zachowania wycofujace. Trudne przezycia ujawniaja poprzez Igk przed przyszio-
$cia, obgryzanie paznokci, jakanie sig, ssanie palcow. Niektore z dzieci poddaja si¢
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chorobie 1 mozna u nich zaobserwowac¢ regres emocjonalny albo nawet autystyczne
zamknigcie si¢. Lezenie w 16zku jest dla dziecka sprzeczne z jego natura i wrodzona
potrzeba aktywnosci i ruchu. Przymusowe unieruchomienie, konieczne na pewnych
etapach leczenia hemofilii jest przez nie bolesnie odczuwane, poniewaz towarzyszy
mu monotonia, odsunigcie od zabaw, kolegdéw, rodzenstwa i czasami rodzicow. Moze
to wyzwalac uczucie smutku, utraty ,,zdrowego siebie” oraz prowadzi¢ do budowania
reprezentacji siebie jako osoby z licznymi ograniczeniami.

Swiatowe doniesienia dotyczace psychologicznych aspektow hemofilii nie sa
obszerne 1 koncentruja si¢ na psychospotecznych skutkach choroby, manifestujacych
si¢ wystgpowaniem trudnosci rozwojowych, zaburzen psychicznych u pacjentéw
leczonych z powodu hemofilii oraz zmian w systemie funkcjonowania ich rodziny.

Z doniesien amerykanskich wynika, ze w grupie 30 pacjentéw, leczonych w No-
wym Jorku z powodu hemofilii, nie stwierdzono jednoznacznie negatywnego wptywu
diagnozy choroby na sytuacj¢ rodzinng [11]. Inni badacze [12] poréwnywali grupeg 43
dzieci leczonych na hemofili¢ wieku 3—16 lat z grupa 46 dzieci chorych na cukrzycg i 42-
osobowa grupa dzieci zdrowych. Wyniki tych badan wykazaty, ze wszystkie trzy grupy
dzieci miaty podobne oczekiwania od zycia dotyczace: zawierania przyjazni, malzenstwa,
znalezienia pracy. Ani dzieci leczone z powodu hemofilii, ani tez chorujace na cukrzyce
nie byly bardziej zatroskane o swoje zdrowie w przysztosci niz dzieci zdrowe. Dzieci
z hemofilia czuly si¢ jednak znacznie mniej sprawne w biegach i uprawianiu sportow
w odniesieniu do grupy dzieci chorujacych na cukrzyce i grupy dzieci zdrowych. Dzieci
z cukrzyca w grupie 3—5-latkow wykazywaly wigksze problemy z zachowaniem niz
dzieci z hemofilia, co by¢ moze bylo efektem stosunkowo niedawnej diagnozy cukrzycy
1zwiazana z tym dezorganizacja na poziomie emocjonalnym (dziecka i rodzicoéw) oraz na
poziomie dokonujacych si¢ zmian w trybie zycia [12, 13]. Wyniki tego badania zaprze-
czyly przekonaniu, ze chroniczna choroba wiaze si¢ z wigkszym ryzykiem wystapienia
zaburzen psychicznych. Warto jednak zaznaczy¢, ze badania te prowadzone byty w kli-
nice, gdzie chorzy mieli regularna i dostepna opieka psychologiczna, fizjoterapeutyczna,
stomatologiczna, a takze obejmowaly stosunkowo mata grupg chorych.

W polskim pismiennictwie dotyczacym hemofilii spotyka si¢ niewiele aktualnych
doniesien z zakresu badan psychologicznych dzieci z hemofilia wystandaryzowanymi
metodami psychometrycznymi. Wyniki prowadzonych na gruncie polskim badan wsrod
70 chtopcow z hemofilia w wieku 4—15 lat [ 14] wskazuja, ze rozpoznanie hemofilii wiaze
si¢ z wystapieniem pewnych trudnosci rozwojowych, ktore pozostaja w silnym zwigzku
z do$wiadczaniem siebie i wlasnej choroby. Badani chtopcy mieli trudnosci z koncentra-
cja uwagi, obnizone tempo pracy, podwyzszony poziom niepokoju, wykazywali wysoka
koncentracj¢ na sobie i swojej chorobie, niska odporno$¢ na frustracje i obnizony nastroj,
co w efekcie przyczyniato si¢ do ich trudno$ci w nawiazywaniu kontaktow.

Identyfikacja ze spolecznie wyznaczong rolg plciowa u chlopcow z hemofilia

Poniewaz specyfika hemofilii jest jej wystgpowanie u chtopcow, warto wspomnieé
o0 spotecznym stereotypie roli ptciowej, czyli wzorcu zachowan uwazanych w danej
kulturze za odpowiedni dla kobiet i mgzezyzn [15, 16]. Stereotyp ten moze oznaczac,
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ze w wigkszosci spoteczenstw z meska rola ptciowa wiazane sa takie cechy, jak: przy-
wodztwo, niezalezno$¢, agresywnos¢. Od kobiet zas oczekuje sig, ze beda opiekun-
cze, zalezne 1 wrazliwe. Wydaje si¢ oczywiste, ze w tak zawegzonym i ograniczonym
widzeniu roli m¢zczyzny nie ma miejsca dla osoby z choroba przewlekta. Hemofilia
towarzyszy chtopcu od urodzenia, wigc w pewnym sensie stanowi jeden z wymiaréw
jego egzystencji. Chlopcy w toku swojego prawidlowego rozwoju, odmiennie niz
dziewczynki, sa bardziej aktywni, preferuja manipulowanie przedmiotami i eksplo-
ruja $wiat poprzez wykorzystywanie wigkszej przestrzeni, czegsciej niz dziewczynki
wdaja si¢ w potyczki, w wieku przedszkolnym chgtniej angazuja si¢ w rézne formy
aktywnosci ruchowej z mocowaniem si¢ i popychaniem wilacznie [15, 16]. Chory
chlopiec z hemofilia, w zwiazku ze swoja naturalng potrzeba aktywnosci, od najmtod-
szych lat narazony jest wigc na czg¢ste hospitalizacje, bdl, iniekcje, unieruchomienie.
Do$wiadczenia te stajq si¢ stalym elementem jego historii Zycia wraz ze wszystkimi
towarzyszacymi im trudnymi emocjami, a owa bolesna historia zycia stanowi czgs¢
reprezentacji samego siebie. Warto zatem przyjrzeé si¢, czy chtopcy z hemofiliag —
ktérych naruszone zdrowie fizyczne powoduje, ze staja si¢ fizycznie slabsi, latwiej
ulegaja zmeczeniu — sg mniej odporni na wysitek umystowy, czy rozwijaja postawy
i zachowania uwazane za odpowiednie dla swojej pici, 1 w jakim stopniu choroba im
w tym pomaga lub przeszkadza.

Stygmatyzacja a obraz siebie

Kolejnym specyficznym aspektem hemofilii, ktory warto bra¢ pod uwage przy
rozwazaniu potrzeby pomocy psychologicznej, jest widoczno$¢ symptomoéw cho-
roby, tj. deformacji stawow, zaniku migs$ni, ktore pojawiaja si¢ czesto utej grupy
pacjentow. Jawno$¢ objawow moze by¢ czynnikiem decydujacym o jakosci relacji
rowiesniczych dziecka. Kazdy symptom choroby w kontaktach spotecznych staje si¢
pewnego rodzaju stygmatem [17]. Z jednej strony widoczna odmienno$é w budowie
ciala moze peié¢ funkcj¢ wyjasniajaca pewne trudnosci, np. w poruszaniu sig, ale
z drugiej strony dla nastolatka, ktory probuje zidentyfikowac si¢ z grupa zdrowych
rowiesnikow, moze sta¢ si¢ bolesnym pigtnem. Jak wskazuja wyniki badan, dzieci
dotknigte choroba o wyraznych objawach zewngtrznych ujawniaja mniej trudnosci
adaptacyjnych niz np. dzieci chore na cukrzyce¢ [6]. Jawnos¢ choroby, jak sugeruja
badacze, przyspiesza prawdopodobnie proces akceptacji siebie jako osoby z pewnym
rodzajem niepelosprawnosci. Zastanawiajacy jest zatem fakt wynikajacy z naszych
obserwacji pacjentow nastoletnich z cigzka postacig hemofilii, u ktérych powazne
wylewy moga prowadzi¢ do deformacji stawdw, zanikow migsni, w widoczny sposob
znieksztatcajacych konczyny lub ograniczajacych ruchomos$¢ w stawach. Chtopcy
ci bardzo czgsto wstydza si¢ tego, staraja si¢ ukry¢ pod ubraniami widoczne zmiany
czescei ciata. Psychologa klinicznego interesuje szczegolnie to, jakie cechy wyposazenia
psychicznego czlowieka wplywaja na procesy radzenia sobie z choroba i ze zwiazanym
z nig stresem [18]. Pozostaje otwarte pytanie, co zatem w przypadku tej grupy osob
decyduje o akceptacji siebie jako cztowieka chorego i jakie czynniki psychiczne moga
pomagac¢ lub przeszkadza¢ w tym procesie?
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Z uwagi na brak dostgpnych opracowan dotyczacych roli poczucia tozsamosci w pro-
cesie uczenia si¢ zycia z choroba przewlekta, pytania badawcze sformutowane bytyby
nastepujaco: Kim jest dziecko chore na hemofilig? Jak do§wiadcza ono siebie w wymiarze
osobowego istnienia? OdpowiedZ na nie pozwolitaby lepiej zrozumie¢ osobg chora na
hemofili¢ oraz umozliwitaby zaplanowanie dziatan w praktyce psychologicznej.

Kryzys tozsamosci w okresie dorastania u os6b z hemofilia

Szczegolnie istotnym momentem rozwoju, w ktdrym wazna moze sta¢ si¢ pomoc
psychologiczna, jest okres dorastania chorych pacjentow. W tym czasie mlodziez
okresla swoje ja w terminach aspiracji, ideatow, kompetencji. Jesli je traci lub ich nie
realizuje, to wiaze si¢ to z cierpieniem dotykajacym istoty samego siebie i wewngetrz-
nego wyobrazenia siebie. Wraz z rozwojem podstawowymi miarami oceny samego
siebie staja si¢ porownania spoteczne i reakcje innych. Mlody cztowiek z hemofilia jest
szczegblnie narazony na stres zwigzany z réznego rodzaju ograniczeniami, jakie niesie
ze soba choroba. Inspirujace moga by¢ badania mlodziezy chorej na cukrzycg, ktérych
wyniki wskazuja, ze u znacznej liczby nastolatkow stwierdzono wystapienie lub nasi-
lenie reakcji depresyjnych, Igkowych, wzrastajacych wraz z wiekiem [19]. Faktem jest,
ze okres dojrzewania to czas, kiedy u 0oso6b chorych wzmaga si¢ nieakceptacja choroby,
przejawiajaca si¢ w zaniedbywaniu leczenia, buncie przeciwko pobytom w szpitalu oraz
licznych konfliktach z otoczeniem w szpitalu i w domu. Pomimo tego, ze dotychczas
w Polsce nie przeprowadzono badan empirycznych z udzialem nastolatkow pod katem
wystapienia specyficznych trudnosci rozwojowych, to jednak obserwacje mtodziezy
chorej na hemofili¢ zdaja si¢ potwierdza¢ wiele wymienionych powyzej objawdw opi-
sanych u chorych na cukrzyce. Tym samym wydaje si¢ szczeg6lnie istotne zaplanowanie
dalszych obserwacji, a w konsekwencji — potrzebnych oddziatywan psychologicznych
wsréd mtodych ludzi z hemofilia ze wzgledu na mozliwos$¢ nasilenia si¢ doswiadczanych
trudnosci w tym okresie rozwojowym. Obiecujace, w zwiazku z planowanymi oddziaty-
waniami psychologicznymi na gruncie polskim, wydaja si¢ wyniki holenderskich badan
grupy 27 chtopcow w wieku 12—16 lat, ktorzy uczestniczyli przez dwa lata w programie
psychoterapeutycznym [14]. Praca z nimi miata na celu zapoznanie ich z medycznymi
aspektami choroby, koniecznoscia leczenia i poznania granic wlasnej aktywnosci fizycz-
nej. Polowa dzieci brata udzial w programie do konca, a potowa zrezygnowala, stajac
si¢ tym samym grupa kontrolna. Po przebadaniu cech osobowosci okazalo sig, ze dzieci,
ktére uczestniczyty w programie, tatwiej nawigzywaty kontakty z innymi, emocjonalnie
cechowaly si¢ wigksza dojrzaloscia, a takze przewyzszaty grupg kontrolng poziomem
intelektualnym. W grupie, ktéra odrzucita program, w wigkszym stopniu chtopcy kon-
centrowali si¢ na sobie, izolowali si¢ od otoczenia, wykazywali mniejsze zdolnosci do
kreatywnego myslenia. Wyniki te potwierdzaja konieczno$¢ planowania dtugofalowej
pomocy psychologicznej dla tej grupy chorych dzieci.

Rodzina w obliczu diagnozy

Wstrzas wywotany rozpoznaniem choroby dotyka cala rodzing — dziecko, jego
rodzicow oraz zdrowe rodzenstwo. Na przystosowanie si¢ rodzicow do przewlektej cho-
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roby dziecka wptywaja rézne czynniki psychospoteczne, poczawszy od otrzymywanego
wsparcia spotecznego, harmonii w zyciu matzenskim, otwartej komunikacji w rodzinie,
a skofnczywszy na zasobach finansowych rodziny, wieku rodzicow, skutecznos$ci lecze-
nia oraz wystgpowaniu dysfunkcji rozwojowych u dziecka [6]. Ogromne znaczenie dla
rodzicéw ma takze w tym trudnym czasie wsparcie i zrozumienie ze strony bliskich
i przyjaciot [20]. Rodzice dziecka z hemofilia dowiaduja si¢ o jego chorobie zazwyczaj
wtedy, kiedy zaczyna ono chodzi¢ lub raczkowac. To wowczas dziecku przytrafiaja si¢
upadki, ktére w przypadku hemofilii sa niebezpieczne dla jego zdrowia ze wzglgdu na
mozliwos¢ wystapienia wylewow 1 krwawien [21]. Dla rodzicow, ktérzy dowiaduja
sig, ze ich dziecko jest nieuleczalnie chore na przewlekta chorobe, radosne podazanie
za nim naznaczone zostaje doswiadczaniem lgku o nie i 0 jego przysztos¢, poczuciem
smutku, zagubienia, rezygnacji, a czasem nawet prowadzi¢ moze do depresji [22, 19].
Nastepstwem rozpoznania hemofilii jest poczucie ciagtego zagrozenia, gdyz niekiedy
nieprzewidziane okoliczno$ci moga prowadzi¢ do zaostrzania si¢ objawow. Diagnoza
choroby przewlektej, a co za tym stoi — niepelnosprawnosci, jest zawsze dla rodzicow
wstrzasem. Doswiadczaja oni poczucia straty, poniewaz marzyli o dziecku zdrowym,
a narodzito im si¢ dziecko z choroba nieuleczalna. Przejscie od dziecka wymarzonego
do dziecka rzeczywistego jest zawsze bolesne [23]. Uzyskanie rownowagi wymaga nie
tylko wysilku, ale takze wzajemnego zrozumienia, wsparcia partnerow, takze czgsto
pomocy wielu osob, ktore opiekuja si¢ chorym dzieckiem i jego rodzina, tj. zespotu
medycznego, psychologéw, terapeutow, pedagogow i fizjoterapeutow. W Polsce nie
przeprowadzono dotychczas rzetelnych badan z udzialem duzej grupy, ktore ocenityby
wplyw hemofilii na dziecko i funkcjonowanie jego rodziny. Z doniesien amerykanskich
z lat 70., opisujacych 30 rodzin leczonych w klinice w Nowym Jorku, wynika, Zze ponad
80% badanych deklarowata akceptacjg choroby i zapewniala, ze dzieci dobrze sobie
z nig radza. Byly to wywiady z rodzicami. W przypadku 65% badanych z tej grupy
chorych potwierdzity to analizy wypowiedzi dzieci [11].

W pilotazowych badaniach prowadzonych w Polsce na poczatku lat 90. okazalo sig,
ze rozpoznanie hemofilii powoduje w rodzinie procesy dysfunkcjonalne: intruzyjnosé
i nadmierna kontrola ze strony matki, trudnosci z adaptacja ojca do nowej roli spo-
tecznej, pasywno$¢ dziecka ze wzgledu na ograniczenie kontaktow ze Swiatem, jednak
trudnosci 1 niepowodzenia szkolne nie sa tak dotkliwie odczuwane, jak pierwotnie
si¢ wydawato; prawie potowa z badanych oceniata stosunek réwiesnikow do siebie
jako zyczliwy [24, 25]. Warto nadmieni¢, ze w badaniach tych brato udziat tylko 25
0s6b, wigkszos$¢ powyzej 20 roku zycia, dlatego trudno jest w jakimkolwiek stopniu
generalizowac¢ te wyniki na calg populacje chorych w Polsce.

Zmiany w systemie rodzinnym zwigzane z chorowaniem dziecka

Hemofilia dotyka cala rodzing. Wsr6d czynnikéw wpltywajacych na zdolnos¢ rodziny
do skutecznego radzenia sobie z kryzysem, np. z choroba, wyr6zni¢ nalezy jej system
przekonan oraz wzorce organizacyjne i komunikacyjne [26]. Dlatego tak ogromnie waz-
ne jest to, jak beda postrzega¢ chorobg swego dziecka rodzice i jaka przyjma postawe.
W pismiennictwie wyrdznia si¢ rozne postawy rodzicielskie: nadopiekuncza, pozorne;j
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akceptacji, unikajaca, odtracajaca, nadmiernie wymagajaca i postawe akceptacji [8, 22,
27]. Najbardziej optymalna i zapewniajaca rozwoj jest postawa akceptujaca, polegajaca
na przyjeciu dziecka takim, jakie jest. W ten sposob rodzice daja dziecku poczucie
bezpieczenstwa i zadowolenia z siebie, co pomaga mu znosi¢ trudy i bardzo przykre
ograniczenia zwigzane z chorowaniem.

Znaczny postgp w leczeniu choroby, jaki dokonat si¢ w ostatnich 30 latach, do-
stepnos¢ leczenia domowego wydtuzyty Srednia dtugos$é zycia chorych, zmniejszyty
teznasilenie i liczbe cigzkich nastgpstw 1 powiktan choroby, poprawiajac jako$¢ zycia
chorych i ich rodzin [4, 28]. Nie oznacza to jednak, ze rodzice dzieci z hemofilia potra-
fig szybko odnalez¢ si¢ w sytuacji, kiedy dowiaduja si¢ o chorobie dziecka. Poniewaz
hemofilia dziedziczona jest przez chromosom X, a nosicielkami choroby sa matki
pacjentow (w 1/3 przypadkéw dochodzi do mutacji samoistnych [2]), rozpoznanie jej
u dziecka moze pociagac za sobg konsekwencje obciazenia psychicznego, jakim jest
poczucie winy u matek ze wzgledu na genetyczne przenoszenie choroby. Jednakze
wyniki badan amerykanskich prowadzonych w grupie matek chorych dzieci (24 osoby
badane) wskazuja, ze to, co bylo dominujaca cecha powtarzajacq si¢ w wywiadach,
to nie poczucie winy, ale Igk o medyczne konsekwencje hemofilii, tj. bol, niepetno-
sprawno$¢, a nawet Smier¢ dziecka [11]. W innych badaniach, ktore nacisk ktadty na
rozpoznanie postaw rodzicielskich, wykazano, ze wérod matek pacjentéw leczonych
z powodu hemofilii obserwowano postawe¢ nadopiekuncza lub nadmiernego dystan-
su, ktore moga mie¢ bezposredni wptyw na prawidlowy rozwoj dziecka [14, 24, 25].
W praktyce klinicznej, lekarze dzieci chorych na hemofili¢ bardzo czgsto napotykaja
trudnosci ze strony ich matek, ktore prezentuja postawe lekowa zwiazana z nadmiernym
kontrolowaniem dziecka. Tym samym proces separacji psychicznej dziecka od matki
jest obarczony Igkiem matki i poczuciem zagrozenia u dziecka. W konsekwencji moze
to prowadzi¢ do duzych trudno$ci adaptacyjnych matego pacjenta.

Interesujacym zatem zagadnieniem w planowanych badaniach klinicznych wy-
daje si¢ charakter relacji matka—dziecko. Tematyka ta podejmowana jest przez wielu
badaczy z réznych punktéw widzenia. Niektorzy z nich podkres$laja znaczenie repre-
zentacji dziecka u matki jako jednego z waznych elementéw wyznaczajacych relacje
z nim i mogacych mie¢ zwiazek z jego rozwojem oraz stanem somatycznym [29, 30].
Reprezentacja stanowi pryzmat, przez ktory matka widzi dziecko, ktore umozliwia
rozpoznawanie jego potrzeb, standéw wewnetrznych i wyznacza jej zachowanie wobec
niego. Dziecko, poprzez reakcje matki na jego zachowania i stany wewngtrzne, do-
wiaduje sig, jakie jest i jakim matka chciataby je widzie¢. Tym samym reprezentacja
dziecka u matki wplywa na rozwoj tozsamosci dziecka, jego zachowanie oraz stan
somatyczny.

Rodziny pacjentow doswiadczaja trudnych przezy¢, ktore pojawiaja si¢ jako reakcja
na rozpoznanie choroby. Pomigdzy partnerami moga rodzi¢ si¢ konflikty i napigcia,
czasem towarzyszy im obawa przed urodzeniem kolejnych chorych dzieci lub dzieci
nosicieli. Rodzice czgsto musza dokonac natychmiastowych zmian w dotychczasowym
zyciu catej rodziny, podja¢ decyzje dotyczace opieki nad pozostatymi dzie¢mi, pracy
zawodowej, podziatu obowiazkow. Brak otwartej komunikacji migdzy cztonkami
rodziny moze mie¢ powazne skutki dla funkcjonowania catego systemu rodzinnego.
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Sytuacja rodzenstwa osob chorych na hemofili¢

Rodzenstwo chorego na hemofili¢ dziecka takze przezywa chorobg brata (rzadko
siostry). Wobec duzego zainteresowania i zaabsorbowania chorym pozostale dzieci
w rodzinie moga czu¢ si¢ zaniedbane, odepchnigte, mniej kochane, czasem obwiniaja
siebie za spowodowanie choroby swoim zlym zachowaniem. Chory brat zajmujac
»uprzywilejowane” miejsce w rodzinie moze sta¢ si¢ obiektem zazdrosci, niecheci
lub agres;ji [8]. Wigksza wrazliwo$¢ psychiczna niektérych dzieci lub niezwracanie
na nie dostatecznej uwagi przez rodzicOw moga przyczyni¢ si¢ do wystgpowania
réznych dolegliwo$ci o podtozu psychosomatycznym, takich jak bole gtowy, brzucha,
zaburzenia snu, lgki, moczenie nocne, zacinanie si¢ w mowie. Starsze dzieci moga
ponadto zaniedbywac¢ si¢ w nauce [5]. Zdarza si¢ rowniez, ze niektdre dzieci swoimi
niezwyktymi osiagnigciami w szkole chca zwrdci¢ na siebie uwagg i potwierdzi¢
poczucie wlasnej wartosci [27]. Nasilenie i1 jako$¢ pojawiajacych si¢ problemow
emocjonalnych zalezne sa od wieku dzieci, poziomu ich rozwoju i od relacji, w jakich
pozostawali z bratem lub siostra. Pomoc psychologiczna dla rodzenstwa dzieci chorych
na hemofili¢ miataby na celu przede wszystkim uwrazliwianie rodzicéw dzieci na
problemy rodzenstwa poprzez omawianie wszystkich waznych dla zdrowych dzieci
kwestii zwiazanych z choroba brata lub siostry.

Jak wida¢, hemofilia jest choroba, ktéra dotyka caty system rodzinny. Tym samym
pomoc psychologiczna pacjentowi i jego najblizszej rodzinie wydaje si¢ niezbedna juz
w momencie diagnozy, ktora czgsto moze by¢ dla rodzicéw trauma, do§wiadczeniem
przytlaczajacym i przekraczajacym ich mozliwosci radzenia sobie z nowa sytuacja.
Empatyczne ,towarzyszenie” psychologa ulatwia rodzicom i rodzenstwu przezywanie
emocji, jakie budzi informacja o diagnozie. Jest to pierwszy krok w kierunku akceptacji
nowej sytuacji, w jakiej znalazta si¢ cala rodzina, a takze mobilizowania sil, aby by¢
pomocnym dziecku i towarzyszy¢é mu w rozwoju.

Otoczenie spoleczne

Pomimo czg¢stych pobytéw w szpitalu, okresowej lub trwalej niesprawnosci fizycz-
nej, nieoczekiwanych krwawien, leczenia dozylnymi preparatami, mtody czlowiek
z hemofiliag musi mie¢ zapewniony kontakt ze szkola, z otoczeniem. Powinien chodzi¢
do szkoly razem ze zdrowymi rowiesnikami, a obawa przed urazami zwiazanymi
z przebywaniem w niej nie moze usprawiedliwia¢ pochopnej decyzji o indywidualnym
nauczaniu. Rozwdj umystowy dzieci chorych na hemofilig jest prawidtowy. Badania
wykazuja, ze $redni iloraz ich inteligencji nie odbiega od przecigtnego w danej grupie
rowiesniczej, a niektorzy autorzy podaja, ze jest nawet wyzszy [28, 31, 32].

Rzadkie wystepowanie hemofilii nie moze by¢ usprawiedliwieniem niewiedzy o tej
chorobie. Lekarz podstawowej opieki zdrowotnej, pielegniarka w szkole, nauczyciele
powinni zdoby¢ podstawowe wiadomosci na temat tej choroby oraz udzielania dziecku
pomocy. Dlatego warto taki schemat postgpowania z dzieckiem z hemofilia w razie
krwawienia opracowac indywidualnie, w zaleznos$ci od miejscowych warunkow.
Stworzenie w szkole atmosfery gotowosci do niesienia pomocy jest waznym zadaniem
dla wychowawcy klasy i innych nauczycieli.
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Swiadomos¢ wlasnej choroby i jej rozumienie u dzieci
na roznych etapach rozwoju

Innym waznym aspektem choroby przewleklej, ktory ma istotne znaczenie dla
pacjenta, a jednoczesnie jest obszarem wymagajacym czasem pomocy psychologicz-
nej, jest poziom wiedzy i informacji, jakimi dysponuje on o swojej chorobie. Zakres
tej wiedzy na kazdym etapie choroby, w zalezno$ci od wieku, ma istotne znaczenie,
aby mobilizowac¢ sity do zycia z nia. Zwykle, kiedy dziecigcy pacjent z hemofilia
osiagnie poziom rozwoju pozwalajacy mu na rozumienie choroby — ma za soba wiele
hospitalizacji, doswiadczyt wielokrotnie poczucia zagrozenia i Ilgku — moze tez czgsto
sam podawac sobie preparaty krwiopochodne w domu. To, co wydaje si¢ szczegdlnie
trudne do przekazania dziecku z hemofilia, to fakt, Zze choroba ta jest jeszcze nieule-
czalna i nie ma na tym etapie rozwoju medycyny szansy na jego wyzdrowienie, ale
jednoczesnie zawsze jest nadzieja na normalne, dlugie zycie.

Oswajanie od najmtodszych lat z choroba i uczenie sig¢ zycia i radzenia sobie z nig
jest bardzo wazne, poniewaz zwigksza poczucie wlasnej wartosci dziecka i odpo-
wiedzialno$ci za siebie [33]. Wszystkie informacje zwiazane z choroba maja stuzy¢
konstruktywnemu radzeniu sobie z nia, wspotdzialaniu w leczeniu i zapobieganiu jej
nastepstwom. Poziom informacji przekazany dziecku musi by¢ dostosowany do jego
wieku, czyli takze do mozliwos$ci poznawczych, zapotrzebowania na informacje, czyli
jego indywidualnych preferencji, tak, aby wiedza o chorobie byta pomocna, a nie ob-
cigzajaca. Dziecku nie mozna odmowi¢ rozmowy. Konsekwencje nieprzygotowania
go do kolejnych etapéw leczenia nie ograniczaja si¢ jedynie do zaburzen zachowania
wystepujacych na terenie szpitala. Obserwuje si¢ reakcje przedtuzone, po opuszczeniu
kliniki, ktore przejawiac si¢ moga opoznieniami w rozwoju, trudno$ciami w uczeniu
si¢, w kontaktach spotecznych. Dlatego czgsto za przekazana informacja o chorobie
musi i$¢ wsparcie ze strony rodzicow, odpowiednie wspomaganie psychologiczne oraz
pomoc catego zespotu leczacego.

Dziecko jest ciekawe $wiata, siebie 1 innych. Jest bacznym obserwatorem — od
najmtodszych lat obserwuje dorostych, czyta komunikaty niewerbalne, trudno przed
nim co$ ukry¢ [9]. Ogromne znaczenie ma to, co mu mowimy, jak to méwimy i kiedy to
mowimy. Jesli zrobimy to dobrze, w odpowiednim momencie, dostosowujac informacje
do indywidualnych potrzeb 1 mozliwosci intelektualnych dziecka, mozemy pomdc mu
rozwing¢ pewnosc¢ siebie, niezalezno$¢ i wysokie poczucie wlasnej wartosci. Wiedza
daje kazdemu cztowiekowi sitg, pomaga podejmowac samodzielne decyzje i madrze
kierowa¢ zyciem oraz zmagac si¢ z ograniczeniami wynikajacymi z choroby.

Profilaktyka a jako$¢ zycia osob z hemofilia

Z doswiadczen klinicznych wynika, Ze pacjenci czgsto potrafia wyczu¢ moment
powstawania wylewu przed pojawieniem si¢ widocznych objawdw. Podanie wowczas
profilaktycznie czynnika w sposob znaczny zmniejszy krwawienie i jego nastgpstwa.
W Polsce profilaktyka nadal nie jest powszechnym rozwiazaniem, ze wzgledu na
ogromne koszty, z jakimi wigzatoby si¢ zapewnienie dostgpnos$ci czynnika kazdemu
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pacjentowi. Nadal cze$ciej podaje si¢ czynniki krzepnigcia po wystapieniu objawow,
a nie profilaktycznie.

W krajach Europy Zachodniej, Stanach Zjednoczonych od kilkunastu lat stosuje
si¢ profilaktyczne podawanie czynnika — 2 lub 3 razy w tygodniu. Jak wskazuja
doniesienia z badan, w znacznym stopniu wptywa to na podniesienie jakos$ci zycia
pacjentéw leczonych z powodu hemofilii [8]. Wprowadzenie w Polsce powszechne-
go profilaktycznego leczenia hemofilii bytoby wielkim osiagnigciem w organizacji
leczenia tej choroby.

Przeprowadzone dotychczas w Polsce nieliczne badania kliniczne moga by¢ punk-
tem wyjscia dalszych poszukiwan, zgtebiajacych znaczenie hemofilii dla jakosci zycia
dziecka oraz zwiazek choroby z funkcjonowaniem catej jego rodziny.

Podsumowanie

Przedstawione powyzej rozwazania mialy na celu zasygnalizowanie problemu
zapewnienia pomocy psychologicznej grupie dzieci chorych na hemofili¢ oraz wska-
zanie kierunku poszukiwan specyficznych aspektow ich funkcjonowania psychospo-
tecznego.

Whikliwe opracowanie tego zagadnienia i zebranie materialu empirycznego pozwo-
litoby lepiej zrozumie¢, z jakimi trudno$ciami borykaja si¢ chore na hemofili¢ dzieci
i ich rodziny. Zrozumienie tych trudnosci w kontekscie przezy¢ chorego dziecka i jego
rodziny to nieodzowny element specjalistycznej opieki psychologiczne;j, tak istotnej
w procesie leczenia. Zapewnienie opieki psychologicznej oraz wspotpraca rodziny
z interdyscyplinarnym zespotem leczacym moze w znaczacy sposob podnies¢ jakosé
zycia pacjentow leczonych w Polsce z powodu hemofilii.

O Heo0X0AMMOCTH IICHX0JIOrHYeCKO MoMOLIH pedeHKy, foseromeMy reMopuiinei
U ero ceMbe

Conep:xanue

B pabote mpenacraBieHbl JaHHbIE, KOTOPbIE CUTHAIU3UPYIOT IpobieMy obOecnedeHus
MICHXOJIOTHYECKOM TIOMOIIIH TPYIIITE IeTei, 00IbHBIX TeMO(DHUITHEH, a TaK)Ke MOKa3aH!e HalpaBJIeHUH
U3BICKaHU CHeU(UUSCKUX aCHEeKTOB MCUXOCOHATFHOT0 (PYHKIIMOHUPOBAHUS 3THX MAI[EHTOB.
[lony4yenue Takux AaHHBIX MO3BOJIMIM OBl JIydlle HOHATH C KAaKUMU TPYIHOCTSIMH BCTPEYAIOTCS
911 OOJIbHBIE IETU U UX ceMbH. [[oHnMaHue 3THX TPyAHOCTEH B KOHTEKCTE MEePEKUBAHUN O0IBHOTO
peOeHKa 1 eT0 CEMBU — 3TO 00sI3aTeIbHBII SIEMEHT CIELMANTNCTHUECKON TICUXO0IOTMYECKOH OTIEKH TaK
HEOOXOIMMBIH B iporiecce JedeHust. OdecnedeHne NCUXoIorHYeCKOi OTIEKU M COBMECTHas paboTa ¢
HMHTEPAUCLUIUTMHAPHBIM KOJJICKTUBOM, JIEHaIIUM peOCHKa, MOXKET 3HAYUTEIILHBIM 00pa30M MOTHSThH
Ka4eCTBO JKU3HH MAIMEHTOB, JIeYeHHBIX B [loJbIIe mo-noBoay reMopuiny.

Das Bediirfnis der psychosozialen Hilfe fiir ein himofiliekrankes Kind und seine Familie

Zusammenfassung

In der Arbeit wurden die Erwigungen beschrieben, die das Problem der psychologischen Hilfe
fiir die Gruppe der himofiliekranken Kinder andeuten sollten. Sie sollten auch die Richtung bei der
Suche nach spezifischen Aspekten der psychosozialen Funktionsweise dieser Patienten zeigen, die
besser verstehen helfen, mit welchen Problemen sich die an Hamofilie kranken Kinder und ihre
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Familien treffen. Das Verstehen dieser Probleme im Hinblick auf die Erlebnisse eines kranken Kindes
und seiner Familie ist ein unentbehrliches Element der fachlichen psychologischen Betreuung, die
so bedeutend im Behandlungsprozess ist. Die Sicherung der psychologischen Betreuung und die
Zusammenarbeit mit der interdisziplindren Gruppe, die das Kind behandelt, kann signifikant die
Lebensqualitét der Patienten erhdhen, die in Polen wegen Hamofilie behandelt werden.

La nécessité de ’assistance psychologique pour I’enfant souffrant de I’hémophilie
ainsi que pour sa famille

Résumé

Ce travail vise a présenter la discussion concernant le probléme de la nécessité de ’assistance
psychologique pour I’enfant souffrant de I’hémophilie ainsi que pour sa famille. On essaie aussi
d’identifier et d’indiquer les aspects spécifiques du fonctionnement psychosocial de ces patients
qui peuvent faciliter la compréhension des difficultés affrontées par eux et par leurs familles. La
compréhension de ces difficultés dans le contexte des épreuves vécues de I’enfant malade et de sa
famille constitue 1’élément indispensable de I’aide psychologique si important de la thérapie. Cette
assistance psychologique et la coopération des spécialistes de plusieurs domaines peu vent influer
sur la qualité de vie des patients souffrant de I’hémophilie en Pologne.
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