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problemy dzieci w rodzinie
ze stwardnieniem rozsianym
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STRESZCZENIE

Lekarze neurolodzy zwykle skupiajg swojg uwage na zdrowotnych
problemach chorego na stwardnienie rozsiane (SM, sclerosis
multiplex), mniej dostrzegajac psychospoteczne i psychologiczne
problemy chorego, jego bliskich, w tym dzieci. Praktycznie nie
ma wypracowanych zasad postepowania wobec dzieci rodzicow
z SM, a sg one uwazane za szczegdlnie psychologicznie zagro-
zone. Poinformowanie dziecka o mozliwo$ci rozwoju niepetno-
sprawnosci, etiologii, przebiegu choroby i jej objawow czesto
przekracza mozliwoS$ci rodzicow. Dzieci oczekujg wyjasnien, ale
nie otrzymujg informacji dostosowanych do poziomu ich eduka-
cji i rozwoju psychospotecznego. Wptyw SM na rodzicielstwo
rodzicéw chorych na SM nie zostat jednoznacznie okreslony.
Dziecko w sytuacji choroby czesto przedktada potrzeby chorego
rodzica nad wfasne i wytwarza zachowania aktywnej ochrony
rodzica. Lek i niepokoj spowodowany obserwacjg objawow oraz
przecigzeniem zadaniami domowymi wywotujg u dzieci szerokie
spektrum reakcji emocjonalnych, a ponadto wigksza obowigzko-
wo$¢, odpowiedzialnosc i troske o rodzicow. Dzieci czujg tez, ze
powinny ukrywaé wtasne problemy, by nie obcigza¢ nimi chorego
rodzica. Stwierdzono, ze dorastajace corki najdotkliwiej reaguja,
gdy na SM choruje matka, a w mniejszym stopniu, gdy choruje
ojciec, natomiast reakcje dorastajgcych syndw nie sg zwigzane
Z pcig rodzica. Zarowno doro$li, jak i dzieci potrzebujg wsparcia.
Jednak przede wszystkim wazne jest wsparcie rodzicow, bo to
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oni zapewniajg psychologiczng stabilizacje dzieciom. Ztozone
reakcje dzieci na SM wskazujg na potrzebe interdyscyplinarnych,
indywidualnych i rodzinnych interwencii terapeutycznych.
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Stowa kluczowe: stwardnienie rozsiane, problemy
psychospoteczne, problemy psychologiczne, reakcje
emocjonalne dzieci

Wprowadzenie

Stwardnienie rozsiane (SM, sclerosis multiplex),
rozwijajac sie zwykle w grupie mtodych dorostych
bedacych juz rodzicami, powoduje istotne zmiany
stylu zycia calej rodziny, a zwlaszcza wplywa na
relacje rodzicielskie. Lekarze neurolodzy sku-
piaja swojg uwage zazwyczaj na zdrowotnych
problemach chorego na SM, mniej dostrzegajac
psychospoteczne i psychologiczne problemy bli-
skich chorego, w tym jego dzieci. Praktycznie nie
ma wypracowanych zasad postgpowania wobec
dzieci rodzicéw z SM, a sg one szczegdlnie narazo-
ne na problemy psychologiczne [1]. W niektérych
krajach, jak np. w Szwecji, istniejg odpowiednie
regulacje prawne obligujace lekarzy zajmujacych
sie chorym na SM do poznania potrzeb i sytuacji
dzieci, ale mimo to, jak dotad nie udato sie jasno
okresli¢ sposob6éw prowadzenia i rodzaju metod
wsparcia [2]. Dostepna wiedza i wsparcie dzieci
sg wiec ograniczone i skupiajq sie gtéwnie na pro-
bach minimalizowania wplywu choroby rodzica
na dzieci.

Trudno$¢ precyzyjnego przewidzenia przebiegu
choroby powoduje niepewno$é u calej rodziny
[3, 4]. W momencie wystgpienia choroby wielu
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rodzicow staje sie w réznym stopniu zalezna
od swoich dzieci. Natomiast zdolnos¢ dzieci do
radzenia sobie z SM jednego rodzica, zalezy od
tego, jak dobrze radzi sobie z problemami choroby
drugi, zdrowy rodzic. Zaréwno dorosli, jak i dzieci
potrzebuja wsparcia, ale przede wszystkim waz-
ne jest wsparcie rodzicéw, bo to oni zapewniajg
psychologiczng stabilizacje dzieciom.

Komunikacja i edukacja o SM
a psychologiczne reakcje dzieci

Wazne jest, by rodzice zachecali swoje dzieci do
rozmOw o SM, potrafili tez rozmawia¢ o niepokoju,
jaki SM moze w nich wywotywacg. Jesli rodzice nie
zdecyduja sie na rozmowe o SM, to dzieci mogg
wahac sie, czy zadawaé pytania. Moze to w kon-
sekwencji prowadzi¢ do tworzenia barier w komu-
nikacji. Badania potwierdzaja, ze wiekszoé¢ dzieci
posiada niewielka wiedze i zrozumienie choroby,
a informacje gléwnie czerpig z Internetu [1, 2].
Zdolnos¢ radzenia sobie z chorobg rodzica zalezy
przynajmniej cze$ciowo od tego, jak duzo dziecko
wie na temat tej choroby. Dostarczenie wsparcia
w postaci informacji dostosowanych do wieku
dziecka wzmacnia jego zdolno$¢ do radzenia
sobie i zmniejsza ryzyko powstawania negatyw-
nych reakcji psychologicznych. Nie kazdy rodzic
zdaje sobie sprawe, jak istotny wplyw na dzieci
wywiera ich choroba i dlatego, zeby poszerzaé
wiedze dziecka o SM, nalezy uswiadomié¢ rodzi-
com istnienie takich potrzeb u dzieci. Praktyczne
i emocjonalne wsparcie od zdrowego rodzica jest
bardzo wazne, a jego brak, z pewnoscig wywiera
negatywny wplyw na dziecko.

Wielu z rodzicéw chorujgcych na SM nie czuje
sig kompetentnych do wyjasnienia dzieciom za-
gadnien zwigzanych ze swojg choroba. Poinfor-
mowanie dziecka o skomplikowanej etiologii, ob-
jawach, mozliwo$ci rozwoju niepelnosprawnosci
oraz ré6znorodnym przebiegu choroby czesto
przekracza mozliwo$ci rodzicow i z tego wzgledu
komunikacja na ten temat moze by¢ nieprawid-
fowa [5].

Dzieci postrzegaja SM rodzica w szczeg6lny
sposéb, co potwierdzily badania Cross i Rintell,
w ktérych wykazano, ze wykazuja one zaburze-
nia emocjonalne przede wszystkim dlatego, ze
oczekuja, ale nie otrzymujg informacji o chorobie
dostosowanych do poziomu ich edukacji i rozwoju
psychospotecznego [6]. Dzieci bardzo potrzebuja
wiedzy zwlaszcza o ryzyku zachorowania na
SM. Badania Bowes wykazaly znaczenie réznic
kulturowych, warunkujacych zakres wplywu ptci

dziecka na zdolnoé¢ radzenia sobie z chorobg
rodzica [7].

W poprawie komunikacji wazna jest rola spe-
cjalistéw z zakresu zdrowia publicznego, ktérzy
powinni pomagaé¢ cztonkom rodzin z SM w ra-
dzeniu sobie z konsekwencjami choroby w wielu
aspektach zycia codziennego. Dlatego wazna jest
obecnos$¢ takiego specjalisty w poradniach dla
chorych na SM i wspélne z rodzicami podejmo-
wanie decyzji, ktére informacje powinny by¢
dziecku przekazane, oraz jak i kiedy nalezaloby
to zrobi¢. Wazne jest wykorzystanie materiaté6w
dla dzieci, na przyktad bajek, ktérych tres¢ moze
wprowadzaé dzieci w zagadnienia SM i pomagac
zrozumie¢ tg chorobe. W przeciwienstwie do
innych krajéw w Polsce nie ma zbyt wiele tego
typu publikagji.

Stopien psychologicznego oddzialywania SM
na dzieci i mtodziez zalezy od dotychczasowych
doswiadczen zyciowych, sily wiezi z chorym,
a takze zdrowym rodzicem [8, 9]. Uczestniczac
w zlozonym, §wiadomym i podswiadomym
systemie wewnatrzrodzinnej komunikacji oraz
obserwujgc emocje pomigdzy chorym i zdrowym
rodzicem, dzieci ksztattujg swoja postawe, a takze
wyrabiajg sobie poglad na SM.

Mimo wagi zagadnienia, w piSmiennictwie
niewiele jest doniesien na temat wplywu SM na
szeroko rozumiane rodzicielstwo i problematyke
dorastania dzieci. Jedynie kilka badani odnosi sig
do tego, w jakim stopniu na wychowanie dzieci
wplyw wywiera SM [3-8]. Zastanawiajace sg
niektére wyniki badan, ktére wskazuja, ze funkcje
rodzicielskie chorych na SM nie r6znia sie zasad-
niczo od funkcji rodzicielskich oséb zdrowych,
a funkcjonowanie psychologiczne dzieci rodzicow
chorych na SM takze nie rézni si¢ istotnie od
grupy kontrolnej [5-9]. Inne badania wskazujg
jednak na istotny wplyw SM na funkcje rodzi-
cielskie chorych, co skutkuje niezaspokajaniem
potrzeb dzieci, u ktérych powstajg reakcje lekowe,
wytwarza sie wrogo$¢ wobec chorego rodzica oraz
zahamowania spolteczne [9-11]. Mozna byloby
oczekiwaé, ze reakcje te beda zalezne od czasu
trwania SM u rodzica, ale stwierdzono wystepo-
wanie cigzkiego cierpienia u dzieci rodzicéw takze
w krétkim czasie po ustaleniu rozpoznania [12].

Obraz SM rodzica u dzieci

Pogodzenie sie, aprobata i adaptacja dziecka
do SM rodzica mogg by¢ bardzo trudne. Dziecko,
obserwujac fizyczne objawy SM, zmieniajacy sie
dramatycznie przebieg choroby, wycofywanie
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sie chorego rodzica, zmeczenie i zaburzenia po-
znawcze zakl6cajgce komunikacjg, nie rozumie
ich przyczyn. Trudne do zrozumienia w oczach
dziecka narastanie niepelnosprawnosci powoduje,
ze dziecko podejrzewa, ze to ono w jaki$ spos6b
powoduje chorobe albo wplywa na jej postep.
Przeszacowujac swé6j wptyw na SM rodzica, dzieci
sa nawet przekonane, ze SM moze by¢ zarazliwe,
anawet $émiertelne. Dzieci sg bardzo spostrzegaw-
cze 1 zauwazajg istotne zmiany w zachowaniu
matek w okresach remisji i rzutéw SM. Czesto
nie rozumiejg przyczyn takich zmian, poniewaz
rodzice niedostatecznie wyjaénili im istote cho-
roby, czasem nie podajac nawet jej nazwy [13].
Dzieci w okresie dojrzewania natomiast mocno
przezywaly zagrozenie, ze SM moze zniszczy¢
zdrowie ich rodzica, wplynaé¢ Zle na rodzica
zdrowego, zmniejszy¢ dochody rodziny oraz
jej dotychczasowsq aktywnos$é, przy czym miaty
pelna swiadomo$é obecnosci neurologicznych,
jak i poznawczych objawéw SM [14]. Przyczyna
ich nadmiernego niepokoju mogto byé¢ bardzo
slabe rozumienie SM oraz zbyt skape informacje
uzyskane tylko od rodzicow.

U dzieci niedostatecznie poinformowanych
o SM rodzica obserwuje sig wigcej r6znych
probleméw w poréwnaniu do dzieci lepiej poin-
formowanych [5, 6, 10]. Poczucie obecnosci SM
w domu rodzinnym moze istotnie ograniczaé
plany spoteczne i edukacyjne dzieci oraz dzieci
w okresie dojrzewania — plany studiéw moga sie
wydawac nierealne wobec doswiadczenia trudéw
codziennej egzystencii.

Dzieci wierza, ze ich zachowanie negatywnie
oddziatuje na chorobe rodzica, co moze wynikaé
z dzieciecej wrazliwosci na zmiany nastrojéw
rodzic6w, zmeczenie, przebieg wsp6lnych zabaw
i zmniejszong przez SM codzienng aktywnos¢.
Wyjatkowo trudna sytuacja psychologiczna dzieci
wystepuje w przypadku rozpadu matzenstwa —
dziecko bezposrednio wigze to z wystagpieniem
SM w rodzinie. Dzieciece przekonanie, ze jego
zachowanie moze pogorszy¢ SM rodzica z jednej
strony utrudnia, ale z drugiej pomaga w uzyskaniu
poczucia kontroli nad soba, a przez to lepszego
radzenia sobie z przysztoscig [15].

Postawy dzieci wobec SM rodzicow

Dziecko w sytuacji choroby czesto przedktada
potrzeby chorego rodzica nad wlasne i wytwarza
zachowania aktywnej ochrony rodzica. Natomiast
lek i niepokéj, spowodowany obserwacjg objawéw
SM i przecigzeniem zadaniami domowymi, wywo-

tujg u dzieci najczesciej uczucie gniewu, chociaz
spektrum emocji doswiadczanych przez dzieci
moze by¢ bardzo szerokie [1, 2, 4, 5, 9].

Wedtug psychoanalitycznych teorii emocjonal-
ny Swiat dzieci jest niezwykle bogaty, peten tresci,
a szczegblnie uczué¢ wobec chorych rodzicow.
U dzieci rodzicow z SM stwierdzono bardziej
intensywne emocje, wiekszg obowigzkowosé,
odpowiedzialnos¢ i troske o rodzicéw [1, 4, 5, 9].
Dzieci obawiaja sie, ze ich rodzice nie bedg w sta-
nie zadba¢ o potrzeby catego srodowiska domo-
wego i dlatego czuja, ze powinny ukrywac wtasne
problemy, zeby nie obcigzaé nimi rodzicow [5, 12].
Podobne zachowania zaobserwowano u dzieci
rodzicow z niepelnosprawnoscia spowodowang
chorobami serca i onkologicznymi [16, 17]. Od-
powiedzialnosé¢ dzieci i ich obowigzkowosé byty
badane w aspekcie socjalizacji i wykazano, Ze od-
powiedzialnoé¢ za kondycje fizyczng i psychiczng
rodzicéw ma wplyw na rozwdéj dzieci [16, 17].

Ple¢ dziecka ma znaczacy wplyw na jego posta-
we wobec SM rodzica. Wyraznie lepsze radzenie
sobie z chorobg wykazujg starsze dziewczeta niz
chtopcy, natomiast nie ma to zwigzku z plcig
chorego rodzica. Wykazano, ze zdrowe matki iich
corki radza sobie lepiej, gdy chory jest mezczy-
zna niz zdrowi synowie i ojcowie, gdy chora jest
kobieta [4, 15].

Grant i Compas, badajac odpowiedzialnosé
dzieci w zadaniach wykonywanych z dnia na
dzien, stwierdzili, Ze dorastajace cérki najdotkli-
wiej reaguja, gdy na SM choruje matka, a w mniej-
szym stopniu, gdy choruje ojciec [16]. Natomiast,
co ciekawe, dorastajacy synowie reagujg na SM
bez wzgledu na to, czy choruje matka, czy ojciec
[16]. Podobne relacje zwiazane z plcig stwierdzo-
no u mtodych chlopcéw — dzieci chorych na raka
rodzicow, przy czym najwieksze poczucie ciezaru
i presji zwigzane bylo z wykonywaniem zadan
domowych i r6znych powinnosci rodzinnych [17].

Dzieci rodzicéw z SM wykazujg wieksze poczu-
cie obcigzenia zadaniami domowymi niz dzieci
zdrowych rodzicow, przy czym wyniki nie sg tu
jednoznaczne. W jednym badaniu wykazano, ze
c6rki odczuwajq wieksze poczucie cigzaru, gdy ich
ojcowie byli chorzy, natomiast synowie wieksze,
gdy ich matki byty chore [15]. Natomiast odmien-
ne wyniki w ocenie obcigzen konkretnymi zada-
niami uzyskali Grant i Compas, ktorzy stwierdzili,
ze dorastajace cérki matek chorych czuly wieksza
presje od dorastajacych cérek chorych ojcéw [16].
Takie wyniki mozna ttumaczy¢ koncepcjami so-
cjalizacji i wyuczonych rél ptciowych, w ktérych
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wiekszg odpowiedzialno$é¢ za prace domowe
przypisuje sie plci zeniskiej i dlatego, gdy choruje
matka, to corka identyfikujaca sie z niag przejmuje
zadania na siebie [18]. Natomiast cérki, gdy ich
ojcowie sg chorzy, czujg wieksze obcigzenie za-
daniami, ktére wczeéniej byty zarezerwowane dla
ojcéw, a ktére w obliczu SM staly sie wspdlne dla
matek i cérek. To prowadzi w rodzinach z SM do
zazwyczaj wiekszego poczucia obcigzenia u corek.

Synowie reagujg intensywniej, gdy ich matki
sg chore, poniewaz w takiej sytuacji ich ojcowie
zmuszeni sg do realizacji zadan wykonywanych
wczeéniej przez matki. Synowie reaguja na cho-
robe matki tak, jak cérki na chorobe ich ojcow,
co ttumaczy sie w oparciu o pojecia identyfikacji
projekcyjnej opracowanej przez Klein [19]. W tym
ujeciu uczucie gniewu u dzieci moze powstawaé
w drodze reakcji na obcigzenia natozone na nie,
ale tez w wyniku przeniesienia na nie gniewu z ich
zdrowych rodzicow, ktérzy ttumiag negatywne
uczucia wobec chorego partnera.

Dzieci wykazujg tak zwane quasi-doroste reak-
cje obronne przeciwko agresywnym zachowaniom
rodzicéw. Gdy chora jest matka, to synowie wyka-
zujg wiecej reakcji gniewu, natomiast gdy chory
jest ojciec, wiecej takich reakcji prezentujg corki.
Wykazano, ze gniew cérek na swoich ojcéw jest
wiekszy niz synéw na matki. Tlumaczy¢ to mozna
takze koncepcjami proces6w identyfikacji projek-
cyjnej, ze to synowie identyfikujg sie z gniewem
ojcéw przeciwko matkom. To samo odnosi sie do
gniewu cérek na swoich chorych na SM ojcéw.
W procesach tych zdrowy rodzic, niemogacy
wyrazi¢ swoich reakcji gniewu wobec chorego
partnera, przenosi je na dziecko, ktére nastgpnie
wyraza je osobiscie [20].

Gniew dziecka na rodzica plci przeciwnej
moze wynikaé¢ z rozwoju potrzeb, ktére wyma-
gaja prezentacji uczu¢ i uwagi ze strony rodzica
przeciwnej plci. Jest to warunek konieczny do
ukierunkowania potrzeb wigzania sie w przysz-
losci z reprezentantem plci przeciwnej. Choroba
lub niepelnosprawnosé rodzica powoduja, ze
nie zawsze moze by¢ on emocjonalnie dostepny
w zaspokojeniu potrzeb swoich dzieci. Dzieci
potrzebuja takze rodzicéw w roli podziwianego
wzorca [20].

Dziecko jako opiekun rodzica z SM

Uczucia dzieci — lek, gniew, poczucie obowigz-
ku zwigzane z SM rodzica — moga by¢ przyczyng
zaburzen proceséw rozwojowych u dzieci. Pro-
wadzi¢ to moze do odwrécenia rél w rodzinie.

W psychologii operuje sie pojeciem ,,dziecka”
rodzicielskiego, czyli takiego, ktére staje sie ro-
dzicem swoich rodzicéw. Proces odwré6cenia rél
nadrzednych i podrzednych odbywa sig kosztem
rozwoju dziecka i wymaga przedwczesnej identy-
fikacji z rodzicami [21]. W rodzinie, w ktdrej jest
wiecej dzieci, moze doj$¢ do delegowania tylko
jednego dziecka do opieki nad chorym, co moze
powodowaé powazne nastepstwa psychologiczne
— dziecko wstydzi sie wtedy swojego prawdziwe-
go ja i jest niespelnione w dazeniach.

Obserwuje sie takze, ze dzieci moga odczu-
wacé satysfakcje z pomocy i opieki nad chorym
rodzicem, szczegélnie jesli czuja, ze miaty wybér
odnoénie sposobu pomocy i po§wigconego na to
czasu [22, 23]. W specjalistycznej opiece nad cho-
rym z SM majacym dzieci, powinno sie analizo-
wad, czy dzieci te nie sg przecigzane obowigzkami
mogacymi przekraczaé ich mozliwosci fizyczne,
np. pomocy przy ubieraniu, karmieniu, kgpaniu
[24]. Konieczna w takiej sytuacji jest wspotpraca
z jednostkami pomocy spolecznej, a szczegélnie
z o$rodkiem pomocy rodzinie

Podsumowanie

Stwardnienie rozsiane w rodzinie powoduje,
ze choroba jednego z jej czlonkéw wplywa na
zycie wszystkich pozostatych. Dobre funkcjo-
nowanie rodziny z pewno$cia przyczynia sie do
zaakceptowania SM rodzica przez dziecko czy
dzieci, a dobra komunikacja pomaga upora¢ sie
dziecku z zaistnialg sytuacja. Naturalne pragnie-
nie dziecka, zeby by¢ dzielnym i opiekunczym,
moze jednak tworzy¢ bariery. Wyniki wielu badan
pokazuja, ze rozpoznanie SM u rodzica wigze sie
zréznorodnymi psychospotecznymi wymagania-
mi i psychologicznymi reakcjami u dziecka. Pod-
stawowym wyzwaniem w przypadku pojawienia
sie w rodzinie SM, jest stworzenie nici porozumie-
nia, ktéra pozwoli wszystkim cztonkom rodziny
na zachowanie poczucia kontroli i kompetenc;ji.
Poszczegélne role, potrzeby i style radzenia sobie
w zaistnialej sytuacji moga wywota¢ duze napiecie
i stres, zatem powinno sig je stale analizowac,
aby przywréci¢ réwnowage w interpersonalnych
relacjach.

Aby méc efektywnie wspieraé¢ réwniez dzieci,
potrzebne jest uwazne wstuchanie sie w ich po-
trzeby i szanowanie ich opinii. Potrzebne sg wiec
odpowiednie narzedzia, procedury oraz wspélpra-
ca pomiedzy pracownikami opieki zdrowotne;j,
spolecznej oraz, co bardzo wazne, Srodowiskiem
szkolnym dziecka. Liczne obserwacje rodzin
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z SM uwidaczniaja zlozone reakcje dzieci na
chorobe i wskazuja na potrzebe interdyscyplinar-
nych, indywidualnych i rodzinnych interwencji
terapeutycznych zaréwno dla dzieci, jak i ich
rodzicéw. Postepowanie psychoterapeutyczne
powinno uwzglednia¢ badanie relacji i proceséw
rodzinnych oraz mechanizméw mogacych nara-
za¢ dzieci na problemy psychologicznie. Rodzice
chorzy na SM powinni kontrolowaé, a w razie
potrzeby umie¢ zrewidowaé swoje wymagania
wobec dzieci i kompetentnie, w odniesieniu do
stopnia rozwoju psychospolecznego, analizowacé
ich zobowigzania i odpowiedzialnosé.
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