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Wplyw choroby terminalnej na relacje
zdrowego rodzenstwa z chorym dzieckiem

The Influence of Terminal Illness on the Relationships
Between Healthy Siblings and the ill Child
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Streszczenie

Choroba terminalna oddziatuje na wszystkie plaszczyzny funkcjonowania dziecka i jego rodziny. Czesto ma takze
wplyw na relacje miedzy chorym dzieckiem a zdrowym rodzenstwem. Relacje te moga zosta¢ zaklécone badz
wzmocnione. Celem artykutu jest dokonanie analizy zmiennych wptywajacych na destrukcje wiezi miedzy chorym
dzieckiem a jego zdrowym rodzenstwem oraz czynnikéw powodujacych ich zaciesnienie. W tym celu przedstawio-
no charakterystyczne aspekty funkcjonowania rodzenstwa w cierpieniu totalnym, ze szczeg6lnym uwzglednieniem
znaczenia wiezi miedzy nimi. W dalszej czesci pracy dokonano analizy destrukcyjnego wptywu choroby terminal-
nej dziecka na jego relacje z rodzenstwem. Podkreslono problematyke ,zapomnianych pacjentéw” i zwigzang z nia
kwestie niezaspokojonych potrzeb zdrowych dzieci. W ostatniej czeéci artykutu zwrécono uwage na pozytywne
przemiany w relacjach miedzy chorym a zdrowym rodzenstwem, inspirowanych przez dzialania pomocowe, ktére
pozytywnie wzmacniaja uczestnikéw rodzinnych interakeji (Piel. Zdr. Publ. 2013, 3, 4, 375-380).
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Abstract

Terminal illness affects all spheres of functioning of the ill child and its family. It also influences the relationships
between the ill child and its healthy siblings. They may be damaged or strengthened. The aim of the article is to
analyse the variables which have impact on the destruction of the relationships between the ill child and its healthy
siblings and on the factors which improve them. That is why the typical aspects of siblings’ functioning in total pain
were presented. What is more, the destructive influence of the child’s terminal illness on their relationships with
siblings was analysed. The issue of “forgotten patients” and the healthy children’s unsatisfied needs was empha-
sised. In the last part of the article the positive changes in the relationships between ill and healthy siblings were
highlighted. They are inspired by support activities which give the family members positive reinforcement (Piel.
Zdr. Publ. 2013, 3, 4, 375-380).
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Bycie bratem lub siostra jest podstawg jednej
z najdluzszych relacji w zyciu czlowieka [1]. To
jednoczednie zwiazek nieporéwnywalny z zadng
inng relacjg kolezenska lub przyjacielskg. W cza-
sach, gdy coraz czesciej si¢ zdarza, ze dzieci nie ma-
ja rodzenstwa, obecnos¢ brata lub siostry nabiera
szczegolnego znaczenia. Czgsto w relacjach miedzy
rodzenstwem wystepuja silne emocje. Dzieje si¢
tak, gdy bracia i siostry Zyja w przyjazni i dosko-
nale si¢ czuja razem, zle znoszac rozlake. Niekiedy
tworzg swoj maly $wiat, ktéry trudno jest zrozu-
mie¢ nawet najblizszej rodzinie. Blisko$¢ fizyczna

i emocjonalna sprawia, Ze w zyciu rodzenstwa po-
jawiaja sie rowniez napiecia, co powoduje, ze rywa-
lizacja i kldtnie przeplatajg si¢ z uczuciem mitosci
i przywigzania. Wystepuje to gtéwnie wtedy, gdy
rodzenstwo dorasta razem. Dorostoé¢ i okres usa-
modzielniania si¢ bywa niejednokrotnie trudnym
sprawdzianem wi¢zi miedzy rodzenstwem.
Opuszczenie rodzinnego domu nie jest jedy-
nym potencjalnym zagrozeniem dla wigzi miedzy
bra¢mi i siostrami. Jak kazda rodzinna wiez, re-
lacje miedzy rodzenstwem ksztaltujg si¢ zaleznie
od czynnikdéw zewnetrznych, ktorych doswiadcza
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system rodzinny. Moze nim by¢ choroba dotykaja-
ca jedno z dzieci. Narusza ona uklad wzajemnych
interakgji, ,,dlatego choroba pojawiajaca si¢ u jed-
nego dziecka - brata czy siostry - znajduje swe od-
zwierciedlenie w funkcjonowaniu zdrowego. Nie
tylko rodzice pytajg o przyczyne powstania choro-
by, lecz czynig to takze pozostale dzieci” [2].

Skutki wystgpienia choroby brata lub siostry
moga przyjmowa¢ znaczenie pozytywne badz ne-
gatywne. Mimo podejmowanych dyskusji [3-5]
na pytanie o to, ktére doswiadczenia sg bardziej
powszechne, wcigz nie ma odpowiedzi. Wydaje
sie, ze analiza relacji miedzy dzie¢mi moze stac si¢
przyczynkiem nie tyle do rozwigzania tej kwestii,
ile do ukazania charakterystycznych cech tych re-
lacji. Stang si¢ one jednym z problemoéw, z ktorymi
zmaga sie chore dziecko i jego rodzenstwo.

Rodzenstwo
w cierpieniu totalnym

Nikt z domownikéw nie pozostaje obojetny
wobec powaznej choroby dziecka [6]. W przypad-
ku choroby o charakterze terminalnym mozna mo-
wi¢ o swoistym trzesieniu ziemi, ktérego doswiad-
cza system rodzinny: ,,Kiedy choruje osoba bliska,
choruje caly system rodzinny. Choroba narzuca
swoje prawa i zmusza rodzine do zmian, na ktore
czasami nie jest gotowa” [7]. Reakcje domownikow
na pojawienie si¢ choroby zalezg od wielu czynni-
kow, wérdd ktdrych mozna wymienié: wlasciwosci
psychiczne danej osoby, jej wiek oraz intensywnos¢
wiezi z chorym dzieckiem [6], a takze role pelnio-
na w rodzinie. Czynniki te powoduja, ze zmiany
wywolane przez chorobe ,,moga obejmowac rézne
sfery zycia rodziny, wyzwala¢ w niej pozytywne
i negatywne zjawiska, czyni¢ jg bardziej wewnetrz-
nie spojng i lepiej zorganizowang lub ostabia¢ ja
pod réznym wzgledem i destabilizowa¢” [5].

Choroba dotyka nie tylko matego pacjenta.
Odwotlujac sie do koncepcji ,cierpienia totalne-
go, wszechogarniajacego” [8], mozna zalozy¢, ze
z chorobg dziecka musza si¢ zmierzy¢ réwniez
pozostali czlonkowie jego rodziny: ,,Uwzglednia
ono bowiem nie tylko chorobe i wlasciwosci psy-
chiczne czltowieka, ale takze rodzine jako element
wiekszego ekosystemu” [5]. W rodzinie nigdy tak
naprawde nie choruje tylko jedna osoba, gdyz jego
bliscy zostaja poddani wpltywowi cierpienia. Ten
problem dotyczy zwlaszcza rodzenstwa chorych
dzieci, ktére w chwili pojawienia si¢ choroby lub
ogloszenia diagnozy zostaje odsunigte w cien zycia
rodzinnego. Bracia i siostry staja sie ,,zapomniany-
mi pacjentami” [9].

Intensywnos$¢ odczuwanego cierpienia zalezy
m.in. od bliskosci emocjonalnej z chorym dziec-

kiem, stad ,najbardziej obciazeni emocjonalnie sa
blizniacy, ktorzy wyjatkowo czesto identyfikuja sie
z chorym” [10]. Dzieci doznajace szoku wywota-
nego chorobg jednego z nich do$wiadczajg bardzo
trudnych przezy¢ [11]. Moga one dotyczy¢ 4 ob-
szarOw objetych wplywem cierpienia totalnego:
somatycznego, emocjonalnego, socjalnego i du-
chowego [8]. Dalsze analizy beda ograniczone do
plaszczyzny emocjonalnej i socjalnej, gdyz w tych
przestrzeniach dokonujg si¢ najbardziej istotne
zmiany w relacjach wewnatrzrodzinnych.

Choroba o charakterze terminalnym jest bez-
sprzecznie kojarzona z destrukcja. Zblizajaca si¢
$mier¢ dziecka wywoluje zaburzenia podstawo-
wych funkgji systemu rodzinnego: ,, Gléwnym pro-
blemem zwigzanym z pojawieniem si¢ przewleklej
choroby w rodzinie jest konieczno$¢ reorganizacji
dotychczasowego Zycia rodzinnego. Rodzenstwo
czesto wlasnie okres tych zmian wspomina jako
najgorszy” [4]. Reorganizacja zycia rodzinnego za-
wiera sie w kategorii zmiany, ktéra dobrze okresla
stan wywolany chorobg dziecka [12].

Zmiany zachodzace w rodzinie nie dotycza
jedynie sposobow jej funkcjonowania jako grupy
spolecznej. Rownie wazny jest aspekt ujmujacy ro-
dzine jako zespot interakgeji, ktore zostajg obciazo-
ne cierpieniem totalnym. Relacja chorego dziecka
ze zdrowym rodzenstwem moze zosta¢ w istotny
sposdb naruszona. Wiaze si¢ to z trudnosciami
emocjonalnymi i socjalnymi, z ktérymi zmaga
sie srodowisko rodzinne. Zaréwno chore dzieci,
jak i zdrowe siostry czy zdrowi bracia odczuwajg
potrzeby typowe dla swego wieku rozwojowego.
Oprocz tego doswiadczaja napigcia zwigzanego
z cierpieniem i oczekuja zaspokojenia potrzeb
zwigzanych z wystapieniem tej swoistej sytuacji
zyciowej. Potrzeby te generuja silny rezonans
emocjonalny.

Wplyw choroby terminalnej na relacje mie-
dzy rodzenstwem potwierdzaja wyniki badan em-
pirycznych. Odwolujac si¢ do badan przeprowa-
dzonych przez B. Antoszewska, mozna przyjaé, ze
w opinii prawie 30% badanych chorych dzieci sto-
sunki ze zdrowym rodzenstwem zmienity sie [2].
Dla 40,6% badanych dzieci zmiana w relacjach ze
zdrowym rodzenstwem nie byla oczywista. Biorac
pod uwagg, ze niewiele ponad 20% respondentéow
wyrazilo opinig, ze choroba nie wplynela na zmia-
ne relacji ze zdrowym bratem lub zdrowg siostra
mozna wnioskowac, ze w wiekszosci przypadkow
choroba zmienia wiezi miedzy dzie¢mi. Swiadcza
o tym réwniez opinie rodzicow, ktorzy az w 67%
potwierdzili zaistnienie zmian w relacjach ich
dzieci [2].

Nalezy zaznaczyé, ze w przeprowadzonych
badaniach pomini¢to zdrowe dzieci, chociaz ich
relacje z chorym bratem lub siostrg byly podda-
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wane wnikliwej ocenie. Wydaje sie, ze ,,zapomnia-
ni pacjenci” wciaz potrzebuja wiecej uwagi, takze
w obszarze badawczym i to nie tylko na gruncie
polskiej nauki. Konieczne jest wlasciwe podejscie
metodologiczne, ktére umozliwi zdrowym dzie-
ciom nazwanie i wypowiedzenie do§wiadczanych
przez nie przezy¢ i emocji [13].

Badania oparte na powyzszych zalozeniach
zostaly przeprowadzone przez P. Izdebskiego,
S. Laskowska i A.K. Jankowska [4]. Otrzyma-
ne wyniki $wiadczg o niezaprzeczalnym wplywie
choroby nowotworowej dziecka na funkcjonowa-
nie zdrowego rodzenstwa. W $wietle badan mozna
dostrzec zwigzek wystgpienia choroby z jakosciag
relacji miedzy rodzenstwem.

Kierunek zmian zachodzacych pod wptywem
choroby zalezy od wielu czynnikéw. Negatywne
skutki choroby obserwowane w relacjach miedzy
zdrowym a chorym rodzenstwem czgsto wiazg si¢
z trudnosciami, ktore przezywaja obie strony. Cho-
roba zakldcajaca Zycie rodziny jest roznie postrze-
gana przez poszczegdlnych czlonkéw rodziny.

Zaklocenia relacji
miedzy rodzenstwem

Terminalnie chore dziecko zmaga si¢ z cier-
pieniem, ktdére dezorganizuje jego zycie. Totalny
wymiar cierpienia sprawia, ze dotyka ono wielu
obszaréw aktywnosci dziecka. Rodzenstwo reagu-
je na chorobe w rodzinie i wraz z siostrg lub bra-
tem przezywa typowe kategorie leku wynikajace-
go z rozpoczecia terapii i przezywanego bolu [8].
Niepokdj moze si¢ roéwniez wigza¢ z brakiem
dostatecznej i rzetelnej wiedzy na temat choroby
lub form terapii. Problemem jest rowniez wcigz
obecny w $wiadomosci spolecznej ,mit raka”,
w ktorym choroba jest jednoznaczna z wyrokiem
$mierci [8]. Lek przezywany przez dziecko udziela
sie otaczajacemu je $rodowisku, w tym takze ro-
dzenstwu. Trzeba pamietaé, ze zardwno zdrowe,
jak i chore dzieci maja ,stuch absolutny” i zwykle
wiedzg o chorobie bardzo duzo. Niestety ta wie-
dza, czerpana przewaznie ze $rodkéw masowego
przekazu, nie zawsze jest wystarczajaco rzetelna
i przez to moze spotegowa¢ odczucie leku.

Wraz z rozwojem choroby przybywa pytan,
ktére zadajg zdrowe i chore dzieci: ,,Potrzeby ro-
dzenstwa s3 w duzym stopniu podobne do potrzeb
pacjenta. Rodzenstwo chce wiedzie¢, co si¢ dzieje
i dlaczego, a takze, na ile to mozliwe, co moze si¢
sta¢ w przysztoéci” [14]. Poszukiwanie odpowiedzi
na te zasadnicze pytania zabiera wiele sil, ktore sg
potrzebne do zmagania si¢ z chorobg. Odpowie-
dzi na nie sg czesto owiane tajemnicg, co utrudnia
prawidlowe funkcjonowanie dzieci w rodzinie.

Mozna przyjaé, ze trudnosdci w relacjach mie-
dzy rodzenstwem w obliczu choroby sg wywoty-
wane przez nastepujace odczucia do$wiadczane
przez zdrowe dzieci:

— czesto wystepujace poczucie winy i samo-
oskarzania si¢ z powodu choroby i $émierci brata
lub siostry,

- nieche¢ wobec chorego dziecka i zal do nie-
go, ze to na nim skupia si¢ uwaga rodziny,

- ulga, ze choroba nie dotkneta zdrowego
dziecka potaczona z lgkiem, ze tak moze si¢ staé
w przysztosci,

- obcigzenie obowigzkiem bycia milym [13].

Czynnikiem, ktéry moze wplyna¢ na zachwia-
nie prawidlowej relacji miedzy chorym a zdrowym
dzieckiem jest zmiana roli, ktéra dzieci pelnig
w rodzinie [4]. Gdy pojawia si¢ choroba, zdrowe
dziecko zwykle zostaje bardziej obcigzone obo-
wigzkami. Musi zaja¢ si¢ pracami domowymi.
Oczekuje sie takze od niego, ze bedzie bardziej
samodzielne w szkole i zaopiekuje si¢ mtodszym
rodzenstwem. Zbyt wiele obowiazkéw, ktérymi sa
obcigzane zdrowe dzieci moze przybra¢ charakter
patologiczny. Prowadzi to do zbyt duzego zaanga-
zowania dzieci w obowigzki domowe. Dzieje si¢ tak
w przypadku, gdy rodzice majg tendencje do mniej
lub bardziej $wiadomego sterowania pragnieniami
i zachowaniami swoich zdrowych dzieci: ,,Ten-
dencje te moga si¢ wyraza¢ «nakierowywaniem»
pragnien i dziatan zdrowych dzieci na dazenia do
poprawy stanu siostry/brata (przez m.in. opieke
nad nig/nim), tym samym pozbawiajac je swobo-
dy w wielu zyciowych wyborach czy planach” [4].
Nieumiejetno$¢ przystosowania si¢ do wymagan
rodzicow moze wywola¢ poczucie winy, wstydu
i osamotnienia. Zdrowe dziecko moze czul sie
winne z powodu choroby siostry lub brata.

Préby nakierowania uczu¢ zdrowego dziecka
moga spowodowa¢, ze nabierze ono przekona-
nia, ze jego obowigzkiem jest bycie zawsze milym
wobec chorego i pozostalych czlonkéw rodziny.
Zaprzeczanie rodzacym si¢ uczuciom oraz brak
moznosci ich ,przewentylowania” moze dopro-
wadzi¢ do zaburzen, ktérych skutki moga towa-
rzyszy¢ rodzenstwu jeszcze dtugo po $mierci brata
lub siostry.

Zbytnie obcigzenie dziecka moze rodzi¢ fru-
stracje prowadzaca do agresji. Moze ona zostaé
skierowana na chorego brata lub chora siostre.
W $wietle badan bardziej przecigzeni opieka nad
chorym rodzenstwem czujg si¢ chlopcy, cho¢
w rzeczywistosci to siostry chorego rodzenstwa
majg znacznie mniej wolnego czasu i rzadziej spo-
tykaja si¢ ze znajomymi [15]. Chlopcy czgsciej niz
dziewczynki odczuwajg zto$¢ na chorego brata
lub chorg siostre, obwiniajac chore rodzenstwo za
wlasne porazki.



378

G. GopAwA

Waznym zrédlem negatywnych uczué wzgle-
dem chorego jest poczucie, ze maly pacjent za-
wlaszczyl uwage rodzicow, skupiajac ja na swoich
potrzebach. Odczytujac nikle zainteresowanie je-
go osobg jako brak milosci, dziecko utwierdza si¢
w przekonaniu, ze wszystkiemu jest winna choroba.
To przeswiadczenie moze by¢ tak silne, Ze zdrowe
dziecko moze czu¢ zal, ze samo nie jest chore.

Ambiwalentne uczucia dziecka moga zosta¢
nakierowane na chorego i wyrazaja sie najczesciej
przez zazdro$¢ [16]. Powoduje ona, Ze kontakty
z chorym dzieckiem sg trudne. W tej zaleznosci
emocjonalnej nalezy doszukiwac sie genezy uczu-
cia radosci ze $mierci brata lub siostry, ktéra da-
je nadzieje na ,odzyskanie” rodzicow. Zazdros¢
polaczona z poczuciem winy stanowi ciezki do
udzwigniecia balast. Jest on dodatkowo zwieksza-
ny, gdy rodzice chorego dziecka przyjmuja wobec
zdrowego potomstwa postawy skrajne, stawiajac
mu nadmierne wymagania i przyspieszajac przez
to jego wiek spoleczny. W innym przypadku za-
lewaja je nadmiarem uczué, ktorych nie okazujg
choremu dziecku [6].

Bezposredni kontakt z chorym rodzenstwem
moze stac si¢ dla zdrowych dzieci kolejnym 7ré-
dlem niepokoju. Zdrowe dzieci nie zawsze rozu-
miejg, co si¢ dzieje z rodzenstwem, dlatego mo-
ga odczuwac¢ lek przed kontaktem z bratem lub
siostrg. Dodatkowym wzmocnieniem niepokoju
moze by¢ perspektywa zblizajacej si¢ $mierci, kto-
ra wielu ludzi zniecheca do skladania odwiedzin
terminalnie chorym. Zdrowe dziecko moze odczu-
wa¢ ulge, ze samo nie jest chore, ale jednoczesnie
obawiac sie, ze w przyszlosci moze do tego dojs¢.
Kazdy kontakt z cierpigcym rodzenstwem moze
wigc by¢ niezmiernie przykrym doswiadczeniem.

Wzmocnienie relacji
miedzy rodzenstwem

Frustracje rodzace si¢ z niezaspokojenia po-
trzeb moga stac si¢ punktem wyjscia do umocnie-
nia badZ nawigzania relacji miedzy rodzenstwem.
Jednym z jej warunkow jest wlasciwa komunikacja:
»Komunikacja miedzy chorym dzieckiem a zdro-
wym rodzenstwem jest wazna dla obu stron. Dzieci
mogg wyrazi¢ watpliwosci, o ktérych trudniej roz-
mawialoby sie im z dorostymi” [13]. Otwarcie badz
udroznienie kanalu komunikacyjnego miedzy ro-
dzenstwem wydaje si¢ korzystnym skutkiem, zwia-
zanym z zaistniala chorobg. To pokazuje, ze trud-
ne sytuacje zdarzajace sie w zyciu chorego dziecka
i jego bliskich nie musza prowadzi¢ do destrukeji
relacji miedzy nimi. W wyniku pozytywnego prze-
formulowania problematycznych sytuacji moga po-
jawic si¢ korzystne aspekty zaistniatych trudnosci.

Nalezy podkresli¢, ze ,nieprawda jest, ze ro-
dzenstwo charakteryzuja glownie negatywne uczu-
cia wzgledem chorego” [4]. Oprdcz smutku i bolu
nie brak chwil przepojonych radoscig i nadzieja.
Badania empiryczne pokazuja, ze prawie polowa
badanych chorych dzieci dostrzega pozytywne
zmiany w relacjach ze zdrowym rodzenstwem.
W opinii 54,9% badanych rodzicéw choroba i pro-
ces leczenia zblizyly dzieci do siebie [2]. Dzieje
sie tak zwlaszcza w rodzinach, ktore troszczg sie
o wlasciwy rozwoj swoich dzieci i mimo trudnosci
zabiegaja, by kazde z nich otrzymalo wsparcie na
miare odczuwanych potrzeb.

Wisrod korzysci, ktére moga by¢ wyniesio-
ne z sytuacji kryzysowej, jaka jest choroba, na
pierwszym miejscu trzeba wymieni¢ wzmocnie-
nie czlonkow rodziny i wzbogacenie o nowe ce-
chy i umiejetnosci. Nabyte kompetencje spoteczne
i emocjonalne to m.in. umiejetnos¢ zrozumienia
i zaakceptowania nowej sytuacji zyciowej przy
jednoczesnym rozwijaniu zdolnosci godzenia sig¢
z ograniczeniami i obowigzkami spowodowanymi
chorobg [4].

Korzyéci z poglebionej wiezi sa obopdlne.
Chore dziecko, otoczone miloscig ze strony ro-
dzenstwa, nie tak fatwo poddaje sie zaburzeniom
w rozwoju osobowosci, typowym dla choroby
przewleklej. Prawdziwym sukcesem jest zapobie-
ganie wystapieniu postawy homilopatycznej, kté-
ra polega na zakloceniu relacji miedzy jednostka
a otoczeniem [6]. Pokonanie izolacji, ktéra po-
wstaje w cierpieniu wszechogarniajacym, pozwala
na funkcjonowanie chorego dziecka w spoleczno-
$ci rodzinnej oraz lokalnej. Nie sposob przeceni¢
relacji szkolnych, ktorych terminalnie chore dziec-
ko moze bardzo potrzebowaé. Ich utrzymanie,
W czym moze w znacznym stopniu pomoc rodzen-
stwo, jest waznym wzmocnieniem dziecka.

Mimo zasygnalizowanych wczesniej trudno-
$ci wspolpraca zdrowego i chorego rodzenstwa
jest plaszczyzng, ktora umacnia wzajemne wiezi:
»Pomimo napiecia, ktére moze negatywnie wply-
na¢ na relacje miedzy rodzenstwem, wiadomo,
ze bracia i siostry wspieraja si¢ i wiele zyskuja we
wzajemnych relacjach. Starsze rodzenstwo petni
wazng role w uczeniu miodszych dzieci i w opie-
ce nad nimi, a mlodsze korzysta z doswiadczenia
starszych braci i siostr, uczac sie od nich” [13]. Po-
moc choremu bratu lub chorej siostrze przynosi
korzysci wszystkim dzieciom w rodzinie — okaza-
nie miloéci rozwija cztowieka i pozwala na inne
spojrzenie na chorego. Bardzo czesto dzigki do-
$wiadczeniu opieki nad chorym bratem lub chora
siostrg wiezi sie zacie$niaja, a obie strony uczg sie
siebie doceniaé. Aby taka sytuacja mogla wystapic,
jest konieczne przyzwolenie rodzicéw na partycy-
pacje starszego rodzenstwa w opiece nad chorym
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dzieckiem. Wymaga to od rodzicéw odwagi oraz
perspektywicznego spojrzenia na chorobe dziecka.
Izolacja chorego dziecka od zdrowego rodzenstwa
moze by¢ duzym zagrozeniem dla prawidlowego
przezywania procesu zatoby po $mierci dziecka.

Ze strony rodzicow potrzebna jest takze zache-
ta do poglebiania relacji miedzy dzie¢mi: ,,Dzieci
powinny by¢ zachecanie do robienia i mdwienia
tego, co jest dla nich wazne, a takze trwania w rela-
cji, ktéra zawsze mialy ze sobg” [14]. Trwalos¢ re-
lacji z chorym dzieckiem moze sta¢ sie dla wszyst-
kich domownikéw waznym odniesieniem, ktore
pozwala na wzmocnienie pozytywnej atmosfery
domowe;j.

Zdrowe rodzenstwo dojrzewa szybciej od swo-
ich rowiesnikéw, co wyraza sie m.in. wyzszym po-
ziomem dojrzalosci emocjonalnej oraz zdolnosci
empatii i wspdtczucia wobec ludzkiej stabosci i od-
miennoéci. Odznacza si¢ ono wyzszym poziomem
uspofecznienia i altruizmu, a takze ma wieksza
$wiadomos$¢ roznic miedzy ludzmi. Siostry i bra-
cia chorych dzieci umiejg dostrzec ztozono$¢ zycia.
Dzieci te sg zwykle bardziej dojrzate i samodzielne
w poréwnaniu z rowie$nikami, ktérzy nie stykaja
sie na co dzien z powazng chorobg w swoim domu.
Swiadomos¢ odmiennosci chorego brata lub sio-
stry moze pomoc zrozumied, ze kazdy czlowiek za-
stuguje na szacunek niezaleznie od stanu zdrowia.

Warto zauwazy¢, ze rodzenstwo moze sku-
tecznie pomoc zardwno choremu dziecku, jak
i pozostatym czlonkom rodziny. Moze przyczynié
sie do poprawy atmosfery rodzinnej oraz do prze-
formulowania wlasnych lekow i obaw. Warunkiem
tego jest udzielenie zdrowemu rodzenstwu odpo-
wiedniego wsparcia, wydobycie z cienia i pozwo-
lenie na ekspresje uczu¢, niekiedy o negatywnym
zabarwieniu: ,Nalezy wigc dla dobra wspdlnych
dzialan pomoc zdrowym dzieciom poradzi¢ sobie
z trudnymi odczuciami oraz wspieraé, zauwazaé
i rozwija¢ wszystkie korzystne umiejetnosci i ce-
chy, jakie wynosi z tej sytuacji” [4]. Wydaje sie, ze

Pismiennictwo

podkreslenie roli pozytywnego wsparcia zdrowe-
go rodzenstwa stanowi postulat wszelkich dzialan
pomocowych $wiadczonych rodzinie terminalnie
chorego dziecka.

Podsumowanie

Choroba o charakterze terminalnym jest zbyt
mocnym bodzcem, aby struktura rodziny, w kté-
rej si¢ pojawia, pozostata poza jej wplywem. Jed-
nym z przejawdw obciazenia systemu rodzinnego
jest zakldcenie relacji wewnatrzrodzinnych, wsréd
ktoérych wigzi migdzy chorym i zdrowym potom-
stwem sg szczegdlnie podatne na ostabienie. Wy-
nika to z tego, ze uczestnictwo dzieci w cierpieniu
wlasnym i rodzenstwa jest zwiazane z czesto nie-
zrozumialym, wszechogarniajagcym cierpieniem,
ktéore ma silne wiasciwosci destrukcyjne. Stad
wystepuje stosunkowo duzo obszaréw, w ktérych
moze doj$¢ do zakldcen.

Destrukcja wiezi nie jest jednak dominants,
ktdrej sa podporzadkowane wszystkie przypadki
relacji chorych i zdrowych braci i sidstr. Choroba
nie zawsze ostabia wiezi w rodzinie. Jak pokazuja
analizy, rodzenstwo zmagajace si¢ z chorobg moze
wzmocni¢ swoje relacje i dzigki temu przyczyni¢
sie do poprawy jakosci Zycia mafego pacjenta oraz
jego bliskich. Wydaje sie, ze kluczem do osiagnie-
cia tego stanu jest wsparcie udzielone zdrowym
dzieciom. Bez niego trudno im jest przeformulo-
wac cierpienie, z ktérym si¢ zmagaja. Wazna role
odgrywaja w tym wzgledzie rodzice, a ich pomoc
jest niezastgpiona. Istotny jest takze sposob trak-
towania przez nich chorego dziecka, ktdére dla
rodzenstwa jest modelowym rozwigzaniem, mo-
gacym ulatwi¢ poglebienie relacji. W spelnieniu
tych zadan rodzice czgsto potrzebuja wsparcia
z zewnatrz. Dzigki tym zabiegom zaréwno chore,
jak i zdrowe dzieci moga cieszy¢ si¢ wzajemna bli-
skoscia tak dlugo, jak to mozliwe.
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