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WSTEP

Problematyka rodzin wychowujacych dzieci z wrodzonymi wadami serca zostata
dotad poruszona w niewielu pracach naukowych. A co roku w Polsce rodzi si¢ przeszio
4000 dzieci z wadami serca.' Ich rodzice beda musieli stawi¢ czota codziennym pro-
blemom dotyczacym wychowania 1 opieki nad nimi, czgstej hospitalizacji oraz r6znym
stanom emocjonalnym, ktore bgda towarzyszyly im w tej trudnej drodze. Zadziwiajace
jest wigc, ze w naszym kraju do tej pory wydano tylko jedna pozycje ksiazkowa doty-
czaca tej problematyki. ,,Dziecko z wada serca. Poradnik dla rodzicow” pod redakcja
prof. dr hab. med. Edwarda Malca, Dr med. Katarzyny Januszewskiej, Diny Radziwil-
towej 1 Matgorzaty Pawlowskiej powstal z inicjatywy rodzicow dzieci z wadami serca,
ktorych zrzesza Fundusz Serce Dziecka. Wlas$nie ta ksigzka byla dla mnie inspiracja do
napisania pracy magisterskiej na temat probleméw rodzin ,,serduszkowych” dzieci. Ja
rowniez, jak jej autorzy, chcialam uzasadni€ stowa: ,,urodzenie dziecka z wada serca nie
musi oznacza¢ konca §wiata — to w wigkszosci przypadkdéw poczatek nowego zycia,
ktore najczesciej nie tak bardzo rdzni si¢ od normalnego.” * Dlatego tez w swojej pracy
przedstawilam teoretyczne rozwazania réznych autoroOw dotyczace instytucji rodziny,
problematyki choréb przewlektych, ktora obejmuje nie tylko definicje tychze chordob
oraz wad serca, ale rowniez zawiera charakterystyke najczesciej] wystepujacych wad. W
dalszych rozdziatach opisalam sytuacj¢ rodzin dzieci chorych na serce, ktora dotyczy
wielu aspektow zycia rodziny, m.in. sytuacji materialno — bytowej, przezy¢ emocjonal-
nych czy codziennych problemoéw zwiazanych z wychowaniem 1 opieka nad dzieckiem.
Nastgpne rozdziaty poswigcone sa badaniom rodzin dzieci z wadami serca, ktére ukazu-
ja rzeczywisty obraz zycia takiej rodziny i1 potwierdzaja w mniejszym lub wigkszym
stopniu postawione przeze mnie hipotezy.

Mam nadziejg, ze praca ta przyczyni si¢ do lepszego zrozumienia rodzicoOw dzieci
chorych na serce oraz uswiadomi rodzicom matych pociech, ze w wielu problemach nie
sa osamotnieni, ze wielu innych opiekunow réwniez zmaga si¢ z podobnymi trudno-

Sciami.

' http://sercedziecka.org.pl
? Malec E., Januszewska K., Radziwitlowa D., Pawlowska M., Dziecko z wadq serca. Poradnik dla rodzi-
cow, 2007, s. 17




ROZDZIAL 1
RODZINA JAKO PODSTAWOWE SRODOWISKO ROZWOJU
DZIECKA

Rodzina jest srodowiskiem, w ktorym opieka podejmowana w chwili narodzin
dziecka jest nie tylko wieloletnia powinnoscia ale takze zrodlem radosci 1 szczescia,
ktore nadaje sens naszemu zyciu.' Poprzez wlasciwe postawy rodzicielskie i zaspokaja-
nie podstawowych potrzeb wychowanka opiekunowie ksztattuja jego dyspozycje psy-
chiczne. Pozytywny obraz matki 1 ojca oraz pogodzenie si¢ z wlasna picia i rola w ro-
dzinie umozliwia dziecku identyfikacje i rozwoj wlasciwych postaw.” Matka i ojciec to
pierwsze osoby, ktére zaspokajaja potrzeby swojej pociechy okazujac w ten sposob
swoja miloé¢ do niej i wywolujac w niej podobne uczucia.” To rodzina ksztaltuje
wszystkie cechy 1 dyspozycje, ktore zadecyduja o jej przysztosci. Kieruje procesem
poznawania przez dziecko §wiata, przyrody i kultury a takze uczy rozumienia zjawisk 1
faktow codziennego zycia.* Oddziatywanie tej grupy na najmtodszych jej czlonkow jest
silne 1 niezbedne dla ich prawidlowego rozwoju. Rodzina bowiem stanowi pierwsze
srodowisko, z ktérym dziecko si¢ spotyka i uczy je jak funkcjonowac w zgodzie ze sa-

mym soba i otaczajacym $wiatem.’

1.1. Pojecie, cechy i funkcje rodziny.

Zdefiniowanie rodziny mimo tak oczywistego jej charakteru jest do$¢ trudnym
zadaniem. W jezyku potocznym pojgcie to odnosi si¢ zwykle do pary matzenskiej po-
siadajacej dzieci.® Takze mozna stwierdzi¢, ze pierwszym krokiem rozpoczynajacym
powstanie rodziny jest zawarcie zwiazku matzenskiego a nastgpnie urodzenie dziecka.
Jednakze definicja tej grupy oséb jest bardziej skomplikowana niz okreslenie jej jako

pary matzenskiej z dzie¢mi.” Proby jej zdefiniowania wiaza si¢ zwykle z dziedzina wie-

! Badora S., Czeredecka B., Marzec D., Rodzina i formy jej wspomagania, Wydawnictwo Impuls, Kra-
kow, 2001, s. 29

? Gtaz S., Grzeszek K., Wisniewska 1., Rodzina. Biologiczne i psychologiczne podstawy jej funkcjonowa-
nia, Wydzial Filozoficzny Towarzystwa Jezusowego, Krakow, 1996, s. 129

* Tamze, s. 16,17

4 Dymara B., Dziecko w swiecie rodziny, Wydawnictwo Impuls, Krakow, 1998, s. 144

3 Gtaz S., Grzeszek K., Wisniewska 1., Rodzina. Biologiczne i psychologiczne podstawy jej funkcjonowa-
nia, Wydziat Filozoficzny Towarzystwa Jezusowego, Krakow, 1996, s. 129

% Badora S., Czeredecka B., Marzec D., Rodzina i formy jej wspomagania, Wydawnictwo Impuls, Kra-
kow, 2001, s. 15

" Gebus D., Rodzina tak, ale Jjaka?, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa, 2006, s. 23



dzy jaka prezentuje dany autor. Sposrod licznych okreslen tego specyficznego uktadu
ludzkiego wystgpujacych w literaturze, wymieni¢ definicje J. Szczepanskiego, ktory
okresla rodzing jako mala grupg zlozona z osob, ktore taczy malzenstwo 1 rodzicielstwo
oraz silna wiez miedzyosobnicza.® Z kolei J. Rembowski okresla ja jako grupe bliskich
sobie ludzi zjednoczonych jaka$ forma regularnego wspdhuczestnictwa w zyciu lub za-
leznos$ci od siebie jej cztonkow. Wedlug Z. Tyszki jest to grupa ludzi, ktéra jest powia-
zana ze soba réznymi relacjami, okreslajaca charakterystyczne role i obowiazki petnio-
ne wzgledem siebie w tejze grupie. M. Braun-Gatkowska okresla rodzing jako ludzi
zwiazanych wigzami obowiazkow 1 odpowiedzialnos$ci, gdzie relacje migdzy poszcze-
g6lnymi osobami wplywaja na innych 1 maja duze znaczenie dla tworzenia si¢ wigzow
rodzinnych. H. Izdebska twierdzi, ze grupa ta to najblizsze cztowiekowi §rodowisko,
ktore powinno wzbogacaé jego zycie, dawa¢ poczucie bezpieczenstwa, psychiczne
wsparcie, zadowolenie oraz zaspokaja¢ podstawowe potrzeby psychiczne, biologiczne 1
materialne.” W encyklopedii znajdziemy rodzine okreslana mianem podstawowej ko-
morki spoteczenstwa, ktora stanowi duchowe zjednoczenie matej grupy osoéb skupio-
nych we wspélnym domu aktami wzajemnej pomocy i opieki. "

Bez watpienia jednym z najwigkszych atutow tej grupy ludzi jest wezesne rozpo-
czynanie jej oddzialywania, ktore nie tylko zaczyna si¢ najwcze$niej lecz takze trwa
najdtuzej w poréwnaniu z innymi $rodowiskami.'' Dlatego rodzina jest najbardziej wia-
sciwym 1 naturalnym $rodowiskiem rozwoju cztowieka, w ktorym przez cale zycie
uczymy si¢ jak zy¢ i funkcjonowaé w spoleczenstwie.'?

Opisujac definicje ,,podstawowej komorki spoteczefnistwa” nie mozna pominac jej
cech. Jezeli spojrzymy z punktu cech zwiazanych z ta grupa, to mozemy wymienic:
,,osobiste zaangazowanie, prywatnos¢, zazytos¢, spojnos¢, poczucie obowiazku, poczu-
cie odpowiedzialnosci za czlonkdéw, wspolnota celow, wysoka warto$¢, zroznicowa-
»13

nie.”” Wigkszemu przyblizeniu natomiast trzeba podda¢ cechy rodziny jako $§rodowi-

ska opiekunczo-wychowawczego. Pierwsza charakterystyczna cecha tej grupy jest jej

¥ Badora S., Czeredecka B., Marzec D., Rodzina i formy jej wspomagania, Wydawnictwo Impuls, Kra-
kéw, 2001, s. 15

? Gtaz S., Grzeszek K., Wisniewska 1., Rodzina. Biologiczne i psychologiczne podstawy jej funkcjonowa-
nia, Wydzial Filozoficzny Towarzystwa Jezusowego, Krakow, 1996, s. 11,12

10 Encyklopedia Pedagogiczna XXI wieku, tom V, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa, 2005,
s. 306

" Filipczuk H., Rodzina a rozwéj psychiczny dziecka, Nasza Ksiegarnia, Warszawa, 1981, s. 68,70

12 Gebus D., Rodzina tak, ale Jjaka?, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa, 2006, s. 25

13 Encyklopedia Pedagogiczna XXI wieku, tom V, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa, 2005,
s. 311, 312



stalos¢. Jakkolwiek wzory zycia rodzinnego ulegaja zmianom na przestrzeni wiekow to
rodziny wykazuja stalo$¢ form. Tworzenie nowej rodziny odbywa si¢ na podstawie ja-
kiego§ wzoru czy wyobrazenia innych grup. Cielesno$¢ — ta druga cecha reguluje 1 usta-
la zycie rodzinne. Zaspokojenie potrzeb zwiazanych z ciatem, takich jak giod, potrzeba
bezpieczenstwa, czultosci, szczegdlnie jesli chodzi o mate dzieci, staje si¢ trescia zycia
rodzinnego. Cielesno$¢ to rowniez kontakty seksualne jak i ,,czutosci”, gesty, mimika i
zwroty jezykowe o performatywnym charakterze. Trzecia cecha jest unikatowosé, czyli
kazda osoba stanowi dla innej niepowtarzalng warto$¢, jest jedyna w swoim rodzaju i
niewymienialna. Nastgpna cecha rodzinna, ktora charakteryzuje réznorodnos¢ celdow,
mozna nazwac spontanicznoscia. Na gruncie rodziny mozna pozwoli¢ sobie na oddzie-
lenie odlegtego celu od terazniejszosci oraz na wyzwolenie si¢ od powodujacego napig-
cie 1 stres uswiadamianiu sobie tego celu 1 efektéw jego dzialan. Charakterystyczna dla
tej grupy sfera uczu¢ i reakcji rowniez cechuje si¢ spontaniczno$cia. Spontaniczne wy-
razanie uczué stalo sie jakby prawem rodziny.'* Wspolzyciu w rodzinie towarzyszy
swiadomos¢ uczué 1 wzajemne obdarzanie si¢ nimi. Nie stowa, lecz nieuchwytna atmos-
fera, ktora w niej panuje, powoduje ze wszyscy maja poczucie bliskosci 1 wigzi emocjo-
nalnej."”

Wymieniajac 1 opisujac najwazniejsze cechy rodziny konieczne jest przedstawie-
nie funkcji, jakie pelni. W literaturze mozna spotka¢ rézne klasyfikacje funkcji tejze
grupy. Z. Tyszka wyr6znil gtbwne grupy, ktore zawieraja poszczegdlne podfunkcje:

e Funkcje biopsychiczne: funkcja prokreacyjna i seksualna

e Funkcje ekonomiczne: funkcja materialno-ekonomiczna 1 opiekunczo-

zabezpieczajaca

e Funkcje spoteczno-wyznaczajace: funkcja klasowa i legalizacyjno-kontrolna

e Funkcje socjopsychologiczne: funkcja socjalizacyjna, kulturalna, rekreacyjno-

towarzyska, emocjonalno-ekspresyjna
Inny podziat proponuje F. Adamski, ktory opart go na dwdch podejsciach:

I — podejscie do rodziny jako instytucii 1 grupy spolecznej:

¢ Funkcje instytucjonalne: funkcja prokreacyjna, ekonomiczna, opiekuncza, socja-
lizacyjna, stratyfikacyjna i integracyjna

e Funkcje osobowe: funkcja matzenska, rodzicielska oraz braterska

'* Badora S., Czeredecka B., Marzec D., Rodzina i formy jej wspomagania, Wydawnictwo Impuls, Kra-
kow, 2001, s. 25-28
15 Dymara B., Dziecko w swiecie rodziny, Wydawnictwo Impuls, Krakow, 1998, s. 144



II — podejscie do rodziny z punktu jej trwalosci i zmienno$ci:

e Funkcje istotne (pierwszorzgdowe): prokreacja, socjalizacja, funkcja mitosci
e Funkcje akcydentalne (drugorzgdowe): funkcja ekonomiczna, opiekuncza, reli-
gijna, stratyfikacyjna, rekreacyjna 1 integracyjna

M. Ziemska wyrdznia natomiast funkcje: prokreacyjna, produkcyjna (zarobkowa), ustu-
gowo-opiekuncza, socjalizujaca i psychohigieniczna.'® A panowie ,,Parsons i Bales su-
gerowali, ze wlasciwie dla rodziny typowe sa tylko dwa zadania: podstawowa socjali-
zacja dzieci, tak aby mogtly sta¢ si¢ cztonkami spoteczenstwa, w ktorym si¢ urodzity,
oraz formowanie osobowosci cztonkow rodziny.”"”

Chciatabym skupi¢ si¢ na funkcjach opisanych przez Mari¢ Ziemska. Pierwsza
funkcja rodziny wedlug autorki jest funkcja prokreacyjna. Tylko ona jako jedyna gru-
pa spoteczna rozszerza si¢ dzigki prokreacji i tym samym przyczynia si¢ do reprodukcji
spoteczenstwa. Dzigki tej funkcji mozliwe jest rowniez §wiadome macierzynstwo 1 oj-
costwo. Funkcja produkcyjna wraz z idacymi przemianami stala si¢ funkcja zarobko-
wa. Rozw0j przemystu spowodowatl zanik warsztatdw w gospodarstwach i tym samym
funkcja produkcyjna w tradycyjnym rozumieniu przestata istnie¢. Funkcja zarobkowa
pozwala na zaspokojenie potrzeb ekonomicznych cztowieka 1 jego rodziny, wptywa na
rozw0j konsumpcji 1 tworzy okreslony styl zycia. Kolejna funkcja to spelnianie zadan
opiekunczych i ushugowych, takich jak wyzywienie czy opieka nad cztonkami grupy.
Z biegiem czasu nastapilo ograniczenie tych zadan. Funkcj¢ ustugowo-opiekuncza prze-
jely wyspecjalizowane instytucje jak domy opieki, zlobki, domy matego dziecka, na
szczgscie tylko w przypadkach niezbgdnych. Podstawowe zadania uslugowe 1 opiekun-
cze jednak nadal pelni ta grupa bliskich sobie ludzi. Wprowadzanie w spoleczenstwo
najmlodszych obywateli, przekazywanie im j¢zyka, podstawowych zasad 1 wartosci M.
Ziemska nazwata funkejg socjalizujacg. Dzieci przygotowuje si¢ do petnienia pdzniej-
szych 1ol spolecznych, ksztattuje si¢ ich swiat wartosci moralnych czy kultury. Funkcja
ta obejmuje rowniez wspotmatzonkéw zaspokajajac pragnienie wychowania potomkow
1 ich ksztaltowania. Ostatnia z omawianych jest funkcja psychohigieniczna. Jest to
zabezpieczenie dobrego stanu zdrowia psychicznego cztonkéw rodziny przez zaspoka-

janie takich potrzeb jak poczucie bezpieczenstwa, przynaleznos$ci, stabilizacji, mitosci,

' Gebus D., Rodzina tak, ale Jjaka?, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa, 2006, s. 30,31
'" Namystowska 1., Terapia rodzin, Instytut Psychiatrii i Neurologii, Warszawa, 2000, s. 14



zrozumienia, szacunku czy wymiang uczu¢. Funkcja ta przyczynia si¢ do utrzymania
spojnosci tejze grupy.'®

Funkcje te mozna podsumowac stwierdzeniem, ze rodzina jest jedyna grupa roz-
rodcza (tylko ona rozmnaza si¢ przez rodzenie dzieci a nie przez przyjmowanie czlon-
koéw z zewnatrz) oraz jest najwazniejsza instytucja przekazujaca dziedzictwo kulturo-
we."”

W s$rodowisku rodzinnym zaczynaly i1 nadal zaczynaja si¢ biografie czlowieka,

wigc nie ulega watpliwos$ci, ze rodzina to najbardziej powszechne srodowisko zycia

wszystkich ludzi.?

1.2. Style wychowania w rodzinie.

Wychowanie pociech, przygotowanie ich do zycia w spoteczenstwie jest bardzo
waznym zadaniem. To przekazywanie z pokolenia na pokolenie wartosci, ktore zdolne
sa wypehi¢ treécia $wiat dziecka i nadaé wlasciwy sens jego zyciu.”' Najmlodszych
cztonkéw rodziny wychowuja nie tylko opiekunowie. Wychowuje wszystko co sktada
si¢ na wewngtrzne zycie tej grupy 1 rodzice powinni by¢ tego swiadomi. Psychike¢ wy-
chowankow ksztattuje bowiem wszystko co stanowi o zyciu rodzinnym — jak odnosza
si¢ do siebie nawzajem domownicy, jakich zasad przestrzegaja czy co jest dla nich na-
prawde wazne.?

Funkcjonowanie rodziny pod wzgledem wychowawczym w duzym stopniu zale-
zy od stosowanego w niej stylu wychowania.> Styl pelni role porzadkujaca i podkresla-
jaca schematyczno$¢ pewnego modelu zachowan. Ma charakter dlugotrwaly 1 nieogra-
niczony.”* W literaturze znajdziemy cztery style wychowania — autokratyczny, nickon-
sekwentny, liberalny 1 demokratyczny.

Styl autokratyczny charakteryzuje si¢ duzym dystansem migdzy domownikami.
Rodzice kieruja dzie¢mi poprzez polecenia, nakazy, uznaja jedynie wlasne racje 1 nie

zwracaja najmniejszej uwagi na ich sprzeciwy. Traktuja je instrumentalnie, nie dostrze-

'* Ziemska M., Rodzina i dziecko, PWN, Warszawa, 1979, s. 236-250

19 Encyklopedia Pedagogiczna XXI wieku, tom V, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa, 2005,
s. 306

2% Badora S., Czeredecka B., Marzec D., Rodzina i formy jej wspomagania, Wydawnictwo Impuls, Kra-
kéw, 2001, s. 24

2 Pecyna S.M.B., Dziecko i jego choroba, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa, 2000, s. 14
2 Muszynski H., Rodzina. Moralnos¢. Wychowanie, Nasza Ksiggarnia, Warszawa, 1971, s. 175,176

2 ¥ obocki M., Teoria wychowania w zarysie, Wydawnictwo Impuls, Krakéw, 2003, s. 312

** de Tchorzewski A.M., Wspdlczesne konteksty wychowania. W kregu pytan i dyskusji, Wydawnictwo
Wers, Bydgoszcz, 2002, s. 132



gaja potrzeby poszanowania ich godnosci czy indywidualnos$ci. Nie dopuszczaja dzieci
do podejmowania jakichkolwiek decyzji w sprawach rodziny i wymagaja bezwzgledne-
go postuszenstwa. Przymuszaja je do r6znych zachowan a za nie spetnianie stawianych
im wymagan surowo karza, nierzadko stosujac przemoc.” Ten styl wychowania zdecy-
dowanie nie sprzyja osiaganiu pozytywnych efektow w ksztattowaniu osobowosci wy-
chowanka.”® Dziecko zyje w statym leku przed kara, jest przesadnie ulegle lub zbunto-
wane, sktonne do poczucia winy 1 infantylnej zalezno$ci. Nadmiar agresywnosci, ktory
rowniez moze by¢ skutkiem tego stylu wychowania, skierowany jest czgsto na rodzicéw
1 na tzw. koztow ofiarnych, ktérymi staja si¢ przewaznie stabsi koledzy. Przyswajanie
wartosci moralnych jest dla pociech rodzicow autokratycznych czym$ narzucanym ,,z
zewnatrz”, dlatego tez czgsto w swoim postgpowaniu kieruja si¢ bardziej wlasnym inte-
resem niz poczuciem moralnej powinnosci. Nic zatem dziwnego, ze styl ten jest mato
skuteczny 1 niepozadany z pedagogicznego punktu widzenia.

Niekorzystny wplyw na dziecko ma réwniez styl niekonsekwentny. Charaktery-
zuje si¢ on brakiem spojnosci oddziatywan wychowawczych, ktore sa zazwyczaj wyni-
kiem przypadkowosci i zmiennosci.”” Rodzice w zaleznosci od swojego samopoczucia
sa mniej lub bardziej wyrozumiali, bywa Ze nie zwracaja uwagi na zachowanie pocie-
chy, a w innej podobnej sytuacji ja karza. Raz sa czuli 1 zainteresowani jej zyciem a
innym razem sa nastawieni do niej obojgtnie lub wrogo. Taki sposéb dziatan wycho-
wawczych wywotuje u dziecka poczucie krzywdy, niesprawiedliwosci, uczy je egoizmu
a nawet agresji. Brak stalego oparcia 1 pomocy ze strony najblizszych mu os6b powodu-
je u niego uczucie osamotnienia i bezradnosci. Niektore dzieci staja si¢ niepewne 1 lg-
kliwe.” Styl ten wynika czgsto z powodu braku wiedzy pedagogicznej rodzicow, wiec
uzalezniaja oni podejécie do swojego wychowanka od wiasnego humoru.”

Podobnie wychowawczo szkodliwy jest styl wychowania liberalnego. W rodzi-
nie takiej dziecko korzysta z daleko idacej swobody, ukfada sobie zajecia 1 wlasne zycie
bez zainteresowania, zgody matki 1 ojca. Rodzice ulegaja namowom, pozwalaja na
wszystko gdyz sa zadowoleni z dojrzatosci i samodzielno$ci swoich podopiecznych.*
Nie wtracaja si¢ w ich sprawy 1 toleruja zachowania aspoteczne. Styl ten stwarza wa-

runki dla zbyt swobodnej spontanicznos$ci 1 aktywnos$ci dziecka. Bez jakichkolwiek za-

25 ¥ obocki M., Teoria wychowania w zarysie, Wydawnictwo Impuls, Krakéw, 2003, s. 312,313
2 hitp.//www.zagorowpg. pl/publikacje/skutecznewych. htm

" Lobocki M., Teoria wychowania w zarysie, Wydawnictwo Impuls, Krakéw, 2003, s. 312-314
2 hitp.//www.zagorowpg. pl/publikacje/skutecznewych. htm

¥ 1 obocki M., Teoria wychowania w zarysie, Wydawnictwo Impuls, Krakéw, 2003, s. 314

30 Muszynski H., Rodzina. Moralnos¢. Wychowanie, Nasza Ksiggarnia, Warszawa, 1971, s. 183
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slug czy osobistego wkladu zajmuje ono w rodzinie najwyzsza pozycje.”' Rodzice wy-
chodza z zalozenia, ze wystarczy zapewni¢ wychowankowi dobre warunki materialne,
uczuciowe i okazywaé zainteresowanie jego sprawami tylko wtedy gdy tego zazada.*>
Dzieci wychowywane w sposob liberalny maja czesto zbyt duze poczucie wlasnej war-
tosci, nierzadko sa egoistyczne, niezdolne do dlugotrwalego wysitku, niezdyscyplino-
wane i nieuspolecznione.”® Styl liberalny pod pewnym wzgledem przypomina wycho-
wanie niekonsekwentne, czyli ingerowanie w sprawy dziecka od przypadku do przy-
padku, lecz rozni si¢ tym, ze postepowanie rodzicow jest w petni $wiadome i celowe.**

Ostatni z omawianych styli wychowania jest najbardziej pozadany pedagogicz-
nie. Jest to styl demokratyczny, ktory charakteryzuje si¢ zyczliwymi 1 cieplymi sto-
sunkami pomigdzy czlonkami rodziny, opiera si¢ na zasadzie rowno$ci 1 wzajemnosci.
Wspdlnie rozstrzygane sa sprawy rodzinne, w ktorych udzial najmlodszych jest tak sa-
mo wazny jak udzial dorostych. Stosunki migedzy rodzicami a dzie¢mi ksztattuja si¢ na
plaszczyznie przyjazni 1 zrozumienia. Opiekunowie interesuja si¢ sprawami swych pod-
opiecznych i wspélnie z nimi przezywaja wzloty i upadki.’> W rodzinie demokratycznej
wazny jest podziat obowiazkéw, ktore ustalone sa w zgodzie z mozliwosciami dzieci 1
oparte na dobrowolnosci. Rodzice rzadko stosuja kary czy nagany, nigdy kary cielesne,
raczej uzywaja sity perswazji lub podejmuja proby wytlumaczenia niewtasciwego za-
chowania. Unikaja podnoszenia glosu, planuja wspolne zajecia 1 bawia si¢ ze swoimi
pociechami. Sta¢ ich na przyznanie si¢ do bledu 1 przyznanie stusznosci dziecku. Szanu-
ja jego poglady, nawet jesli nie zgadzaja si¢ z nimi, rozumieja jego zainteresowania i
upodobania. W takiej rodzinie kazdy domownik czuje si¢ potrzebny 1 doceniany przez
innych, czuje si¢ pelnoprawnym jej czlonkiem.’® Wychowane w ten sposob dzieci sa
silnie zwigzane emocjonalnie ze swoimi rodzicami, lepiej przygotowane do zycia, bar-
dziej niezalezne, wykazuja wigcej samodzielnosci i odpowiedzialnoéci.”’ Jest to rezultat
serdecznej troski, ofiarnosci i rozumu rodzicow.*®

Za najbardziej korzystny dla dziecka uwaza si¢ styl wychowania demokratyczne-
go, ale on sam w sobie nie jest idealny. Dopiero w powiazaniu z pozytywnymi posta-

wami rodzicow wobec potomkow, z silnag wigzia emocjonalng faczaca cztonkow rodzi-

31 ¥ obocki M., Teoria wychowania w zarysie, Wydawnictwo Impuls, Krakéw, 2003, s. 313

32 hitp.//www.zagorowpg. pl/publikacje/skutecznewych. htm

33 ¥ obocki M., Teoria wychowania w zarysie, Wydawnictwo Impuls, Krakéw, 2003, s. 313

* hitp.//www.zagorowpg. pl/publikacje/skutecznewych. htm

33 Muszynski H., Rodzina. Moralnos¢. Wychowanie, Nasza Ksiggarnia, Warszawa, 1971, s. 186-188
%% Tamze, s. 188-191

3T Lobocki M., Teoria wychowania w zarysie, Wydawnictwo Impuls, Krakéw, 2003, s. 312

38 Muszynski H., Rodzina. Moralnos¢. Wychowanie, Nasza Ksiggarnia, Warszawa, 1971, s. 192
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ny 1 ciepla, rodzinng atmosfera w niej panujaca, styl ten nabiera pozadanego znacze-
nia.*’
Podsumowujac, prawdziwe okazuje si¢ wigc stwierdzenie, ze ,to jaka jest nasza

rodzina zalezy przede wszystkim od nas samych.”*

1.3. Charakterystyka postaw rodzicielskich.

Na stosunki migdzy rodzicami a ich pociechami wplywa w duzym stopniu ich
postawa rodzicielska. M. Ziemska okres$la ja jako ,tendencje do zachowywania si¢ w

9941

pewien specyficzny sposoéb w stosunku do dziecka.”” H. Muszynski dodaje, ze jest to

, .. . . , . ) . .. .
rowniez odczuwanie potomka i myslenie o nim.” Inni autorzy definiuja postawg rodzi-

cielska jako ,,wzglednie staly sposob odnoszenia si¢ do dziecka™

albo jako macierzyn-
ska lub ojcowska troske o jego dobro.** Postawe rodzicow mozemy poznaé poprzez ich
zachowanie w stosunku do pociechy ale rowniez przez to co ijak o niej méwia. Te spo-
soby odnoszenia si¢ powinny by¢ plastyczne 1 zmienne z biegiem czasu, gdyz dziecko
przechodzi przez roézne fazy rozwoju. Brak dostosowania postawy do wieku wycho-
wanka moze spowodowacé zaburzenia w jego zachowaniu a nawet deformacje w jego
osobowosci.

Prob opracowania typologii postaw rodzicielskich podjglo si¢ wielu autorow.
Jako pierwszy przedstawit gtdéwne typy takich postaw Kanner, ale typologia ta byla nie-
petna. Bardziej rozbudowanym podziatem okazal si¢ model zachowania rodzicielskiego
wg Slatera, a jeszcze bardziej szczeg6towo w analizg postaw zaglegbita si¢ A. Roe. Na-
stgpny model opracowat Schaeffer, jednak kazda z tych typologii uwzglednia przede
wszystkim postawy niepozadane.*® M. Ziemska podzielita postawy na dwa rodzaje:

postawy wilasciwe 1 niewtasciwe. Typologie tej wlasnie autorki pragneg przyblizyc¢.

% hitp.//www.zagorowpg. pl/publikacje/skutecznewych. htm

40 Muszynski H., Rodzina. Moralnosé. Wychowanie, Nasza Ksiggarnia, Warszawa, 1971, s. 192

4 Ziemska M., Postawy rodzicielskie i ich wplyw na osobowos¢ dziecka, PWN, Warszawa, 1986, s. 40
42 Encyklopedia Pedagogiczna XXI wieku, tom IV, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa, 2006,
s. 748

* Braun-Gatkowska M., Psychologiczna analiza systeméw rodzinnych 0séb zadowolonych i niezadowo-
lonych z matzenstwa, Towarzystwo Naukowe Katolickiego Uniwersytetu Lubelskiego, Lublin, 1992, s.
33

* Glaz S., Grzeszek K., Wisniewska 1., Rodzina. Biologiczne i psychologiczne podstawy jej funkcjono-
wania, Wydziat Filozoficzny Towarzystwa Jezusowego, Krakow, 1996, s. 20

45 Ziemska M., Postawy rodzicielskie i ich wplyw na osobowos¢ dziecka, PWN, Warszawa, 1986, s. 42,43
* Tamze, s. 52-60



12

Do postaw negatywnych M. Ziemska zalicza postawe unikajaca, odtracajaca, zbyt
wymagajaca 1 nadmiernie chroniaca. U podtoza tych postaw lezy na og6ét nadmierny
dystans uczuciowy wobec dziecka lub nadmierna na nim koncentracja.*’

Postawe unikajaca charakteryzuje obojetnos¢ uczuciowa w stosunku do wycho-
wanka. Przebywanie z nim nie tylko nie sprawia przyjemnos$ci rodzicom lecz jest tez
dla nich trudne. Czuja oni beztroske o dobro dziecka, ignoruja je, nie potrafiag nawiazy-
wac¢ kontaktu, zdecydowanie go unikaja, bywaja obojetni wobec zagrazajacych mu
niebezpieczenstw i zaniedbuja pod wieloma wzgledami.*® Pociecha majaca rodzicow
stosujacych postawe unikajaca moze by¢ niestala uczuciowo, nastawiona antagoni-
stycznie, zmienna i niezdolna do obiektywnych ocen. Ma tendencje do wspoitczucia
sobie 1 lubi si¢ pociesza¢. Jest nieufna, Igkliwa, czgsto wchodzi w konflikty z innymi
ludzmi.*’

Kolejna negatywna postawa jest postawa odtracajaca, w ktorej rodzice odczu-
waja dziecko jako cigzar. Jest ono dla nich rozczarowaniem, nie lubia spgdza¢ z nim
czasu a opiek¢ nad nim uwazaja za odrazajaca. Demonstruja negatywne uczucia, kryty-
kuja, rozkazuja, zadaja, stosuja surowe kary, zastraszanie a nawet brutalne postgpowa-
nie. Nie uznaja zadnej tolerancji dla jego wad a pozytywow w ogble nie dostrzegaja.’
Postawa ta jest najgorsza dla wychowanka. Rodzi agresje, klotliwos¢ 1 niepostuszen-
stwo. Moze prowadzi¢ do zachowan aspotecznych i wywolywac reakcje nerwicowe.
Skutki odtracenia 1 niecheci objawiaja si¢ rowniez w postaci ucieczki psychiczne;j.
Dziecko odczuwa silny Igk przed rodzicami, unika wszelkich kontaktow z nimi, zamyka
si¢ w ,,swoim §wiecie”. Nie czuje si¢ zwiazane uczuciowo z bliskimi i staje si¢ podatne
na wszelkie wplywy otoczenia, szczegélnie te negatywne.”' Brak kontaktu z matka i
ojcem oraz niedostateczna ilo$¢ pozytywnych emocji moze spowodowac chorobg siero-
ca — ,,dziecko moze by¢ sierota we wlasnym domu.”>?

Naginanie dziecka do wytworzonego przez dorostych wzoru idealnego potomka
jest charakterystyczne dla postawy nadmiernie wymagajacej, zmuszajacej badz ko-
rygujacej. Rodzice rzadza pociecha, zbyt wiele wymagaja, ograniczaja swobody 1 ak-

tywnos$ci poprzez zmuszanie, narzucanie, sztywne reguly i kary. Dziecko traktowane

47 Ziemska M., Postawy rodzicielskie i ich wplyw na osobowos¢ dziecka, PWN, Warszawa, 1986, s. 66,68
48 Tamze, s. 76

4 Ziemska M., Postawy rodzicielskie i ich wplyw na osobowos¢ dziecka, PWN, Warszawa, 1986, s. 82

30 Ziemska M., Postawy rodzicielskie i ich wplyw na osobowos¢ dziecka, PWN, Warszawa, 1986, s. 76,77
! Gtaz S., Grzeszek K., Wisniewska 1., Rodzina. Biologiczne i psychologiczne podstawy jej funkcjono-
wania, Wydziat Filozoficzny Towarzystwa Jezusowego, Krakow, 1996, s. 117-119

52 Ziemska M., Postawy rodzicielskie i ich wplyw na osobowos¢ dziecka, PWN, Warszawa, 1986, s. 82
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jest zawsze z pozycji autorytetu a kazda wypowiedz jego bliskich ma charakter ocenia-
jacy.”® Nadmierne wymaganie sprzyja ksztaltowaniu si¢ nastepujacych cech: lekliwosci,
uleglosci, przewrazliwienia, niepewnosci oraz podatnosci na reakcje nerwicowe. Zbyt
surowe postgpowanie przez opiekundéw powoduje u pociechy nadmierne przywiazanie
do nich w obawie utraty ich mitosci.”*

Bezkrytyczne podejscie obrazuje postawa nadmiernie chroniaca. Sa to dziala-
nia przesadnie opiekuncze, niedopuszczanie do samodzielnosci, usuwanie wszelkich
niebezpieczenstw, ograniczanie swobody, dziatania uzalezniajace od matki lub ojca,
wscibstwo, izolowanie spoteczne i ciagly Iek o zdrowie podopiecznego. Rodzice zaspo-
kajaja kazde kaprysy i toleruja niewlasciwe zachowanie dziecka. Takie zachowanie
opiekunow moze wywola¢ u wychowanka nadmierna pewnos$¢ siebie, egoistyczne na-
stawienie, zarozumialstwo a takze opdznienie dojrzalosci emocjonalnej. Jezeli znajdzie
si¢ samo, czyli bez swoich rodzicow, staje si¢ niepewne 1 nieszczgsliwe. Jest mato od-
porne na trudne sytuacje zyciowe i czesto stosuje ucieczke od tych trudnosci.”

Przy postawach niepozadanych czasami wystepuje pewna ambiwalencja migdzy
typami, na przyktad sa rodzice unikajacy i jednoczesnie nadmiernie ochraniajacy swoje
dzieci czy stosujacy postawg nadmiernie wymagajaca ale po pewnym czasie przecho-

dzacy do postawy odtracajacej.”®

53 Ziemska M., Postawy rodzicielskie i ich wplyw na osobowos¢ dziecka, PWN, Warszawa, 1986, s. 77,78
% Gtaz S., Grzeszek K., Wisniewska 1., Rodzina. Biologiczne i psychologiczne podstawy jej funkcjono-
wania, Wydzial Filozoficzny Towarzystwa Jezusowego, Krakow, 1996, s. 126

%% Gtaz S., Grzeszek K., Wisniewska 1., Rodzina. Biologiczne i psychologiczne podstawy jej funkcjono-
wania, Wydziat Filozoficzny Towarzystwa Jezusowego, Krakow, 1996, s. 125

3¢ Ziemska M., Postawy rodzicielskie i ich wplyw na osobowos¢ dziecka, PWN, Warszawa, 1986, s. 80,81
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Ryc.1. Model typologii postaw rodzicielskich wlasciwych i niewlasciwych
(Ziemska M., Postawy rodzicielskie i ich wplyw na osobowos¢ dziecka, PWN, Warszawa, 1986, s. 74)

Wiasciwy kontakt z pociecha stanowi podloze do powstawania prawidlowych
postaw rodzicielskich. M. Ziemska wyrdznia postawe akceptacji, wspotdziatania, da-
wania 1 uznania.

Pierwsza postawa sprawia, ze bliscy akceptuja dziecko takim jakie ono jest pod
wzgledem umystowym, fizycznym, ze wszystkimi jego wadami. Rodzice okazuja wy-
chowankowi swoje pozytywne emocje 1 czerpia duzo przyjemnosci z kontaktu z nim.
Pochwalaja i daja mu poczucie bezpieczenstwa.”’ Pozwalaja na wybranie takiego stylu
zycia, ktory najbardziej jemu odpowiada. Postawa ta nazywana jest postawa otwartego
serca, gdyz dziecko akceptowane jest dzieckiem kochanym bez wzglgdu na to jakie
jest.”™® Akceptacja rodzicow sprawia, ze pociecha jest wesota, mila, przyjacielska,
wspdlczujaca, zyczliwa i odwazna w podejéciu do $wiata.” Okazanie dziecku radosci
gdy postawilo pierwszy samodzielny krok czy tez nauczylo si¢ czytac i pisac, jest dla
niego zache¢ta do ponawiania wysitkow w tym kierunku 1 przyspiesza jego rozwo6j oso-

, . . , 60
bOWOSCl, UCZuCio0wosScCl1.

57 Ziemska M., Postawy rodzicielskie i ich wplyw na osobowos¢ dziecka, PWN, Warszawa, 1986, s. 71
% Gtaz S., Grzeszek K., Wisniewska 1., Rodzina. Biologiczne i psychologiczne podstawy jej funkcjono-
wania, Wydzial Filozoficzny Towarzystwa Jezusowego, Krakow, 1996, s. 107

59 Ziemska M., Postawy rodzicielskie i ich wplyw na osobowos¢ dziecka, PWN, Warszawa, 1986, s. 84
% Gtaz S., Grzeszek K., Wisniewska 1., Rodzina. Biologiczne i psychologiczne podstawy jej funkcjono-
wania, Wydzial Filozoficzny Towarzystwa Jezusowego, Krakow, 1996, s. 108,109
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Wspoldzialanie z wychowankiem §wiadczy o duzym zainteresowaniu jego spra-
wami 1 troskliwosci rodzicow. Pociecha bierze udzial w sprawach rodziny 1 fatwo na-
wiazuje z nig kontakty.®' Postawa ta ksztaltuje ufno$¢ wobec opiekunéw. Dziecko
zwraca si¢ do nich o pomoc czy radg, jest zadowolone z wlasnej pracy 1 sktonne do po-
dejmowania nowych wyzwan. Mito$¢ ze strony otoczenia budzi w nim che¢ kochania 1
podziwiania a takze ulatwia mu rozw6j osobowy i uczuciowy.*

Dawanie podopiecznemu wilasciwej swobody prowadzi do budowania w rodzi-
cach coraz wigkszego poczucia zaufania do niego. Kieruja oni dzieckiem w pozadanym
zakresie a ich niepokdj nie przekracza zainteresowan o dobry jego stan. Nie przedsta-
wiaja otaczajacego $wiata jako $wiata pelnego potencjalnych zagrozen.” Gdy opieku-
nowie darza swoje dziecko swoboda 1 zaufaniem staje si¢ ono uspolecznione, pomysto-
we, bystre, pewne siebie, dazy do pokonywania przeszkdd 1 spetniania trudnych za-
dan.**

Ostatnia z omawianych postaw jest uznanie praw dziecka w rodzinie jako row-
nych. Rodzice doceniaja rol¢ najmtodszych cztonkéw, pozwalaja na odpowiedzialnos¢
za swoje dziatania dajac tym samym pole do rozwoju ich indywidualnosci. Kieruja po-
ciecha poprzez thumaczenie 1 podsuwanie sugestii, dzigki czemu wie ona czego oczeku-
ja od niej opiekunowie.®® Postawa ta pozwala na budowanie w wychowanku pewnej
niezaleznosci, solidarnosci 1 lojalnos$ci oraz zachgca do podejmowania czynnos$ci z wia-
snej inicjatywy. Trzeba tez wspomnie€, ze postawy obojga rodzicOw moga si¢ wzajem-
nie r6znié, lecz nie ma to szkodliwego wplywu na dziecko a nawet stwarza zrodlo wigk-
szego bogactwa réznych uczué 1 pozwala dostrzec réznice pomigdzy najblizszymi mu
osobami.®

Podsumowujac pozytywne postawy wobec potomkoéw, mozna by wysunac
stwierdzenie, ze dobrzy rodzice charakteryzuja si¢ troskliwoscia, opiekunczoscia, cier-
pliwoscia a kontakt z wychowankami opieraja na mito$ci, sympatii i zrcozumieniu.®’

Jednym z najwazniejszych zadan opiekundéw jest zaspokajanie podstawowych
potrzeb psychicznych podopiecznego, czyli ciepta 1 mitosci. Dzigki zaspokojeniu tych

potrzeb wychowanek szybciej si¢ rozwija 1 nawiazuje kontakty z innymi ludzmi a po-

81 Ziemska M., Postawy rodzicielskie i ich wplyw na osobowos¢ dziecka, PWN, Warszawa, 1986, s. 71,72
62 Gtaz S., Grzeszek K., Wisniewska 1., Rodzina. Biologiczne i psychologiczne podstawy jej funkcjono-
wania, Wydzial Filozoficzny Towarzystwa Jezusowego, Krakow, 1996, s. 111,112

83 Ziemska M., Postawy rodzicielskie i ich wplyw na osobowos¢ dziecka, PWN, Warszawa, 1986, s. 72

% Tamze, s. 84,85

% Tamze, s. 72,73

% Tamze, s. 84,85

67 Tamze, s. 73
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czucie bezpieczenstwa uwalnia go od ré6znych zaburzen i1 Igkow. Dobry kontakt z rodzi-
cami wplywa na ksztaltowanie pozytywnego obrazu samego siebie 1 otaczajacego

dziecko $wiata zewnetrznego.®®

1.4. Pomoc rodzinom wychowujacym dzieci z wrodzonymi wadami serca.

Rodzice dziecka z wada serca maja do pokonania bardzo trudna droge, ktéra za-
czyna si¢ w chwili ustyszenia diagnozy o chorobie pociechy. Zdanie sobie sprawy z
faktu, ze dziecko urodzi si¢ badz juz urodzilo si¢ chore i bgdzie musiato przejs¢ skom-
plikowane operacje spgdzajac czes¢ swojego zycia w szpitalach, nie wspominajac juz o
mozliwosci §mierci, jest ogromnym ci¢zarem dla opiekunoéw. Ten moment, w ktorym
lekarz informuje o wykrytej wadzie i rokowaniach dziecka jest krytyczny i prowadzi do
zburzenia ich dotychczasowego §wiata. W tak trudnych chwilach pomé6c moga te osoby,
ktore przeszly juz przez operacje swoich najblizszych i przez podobne problemy.

»Irudno przeceni¢ pomoc, jaka ludzie, ktérym rodzi si¢ chore dziecko, moga do-
sta¢ od innych rodzicow” — stowa J. Sokolinskiej. Pomoc doswiadczonych juz ludzi
potrzebna jest w réznych momentach zycia — podczas zabiegdw operacyjnych, pogor-
szenia stanu zdrowia dziecka czy w codziennych klopotach z opieka nad nim. Swiado-
mos¢, ze inne 0soby rozumieja nasze problemy i przezycia przynosi ulge 1 dodaje wiary.
Sa one bowiem ,,$wiadectwami”, ze da si¢ przez to wszystko przejs¢.

Fundusz Serce Dziecka (do 2007 roku Fundusz na Rzecz Dzieci z Wadami Ser-

ca) zostal stworzony dla ulatwienia kontaktow migdzy rodzicami chorych dzieci.”

Ryec.2. Logo Funduszu Serce Dziecka
(http://sercedziecka.org.pl)

%% Gtaz S., Grzeszek K., Wisniewska 1., Rodzina. Biologiczne i psychologiczne podstawy jej funkcjono-
wania, Wydzial Filozoficzny Towarzystwa Jezusowego, Krakow, 1996, s. 105,106

% Radziwittowa D., Rola grup wsparcia W: Malec E., Januszewska K., Radziwiltowa D., Pawlowska M.,
Dziecko z wadq serca. Poradnik dla rodzicow, 2007, s. 291,292
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Zalozycielka tej organizacji zostata Dina Radziwitfowa, ktorej walka o zycie syna

Szymona dala natchnienie 1 sil¢ do podzielenia si¢ swoimi doswiadczeniami z innymi
ludZmi w podobnej sytuacji. Dina zmobilizowata wiele 0sob do dziatania 1 w ten sposdb
we wrzesniu 2004 roku powstal Fundusz na Rzecz Dzieci z Wadami Serca, ktory skupit
rodzicow dzieci z r6znymi wadami, leczonych w r6znych osrodkach. To dzigki Niej
pojawiaty si¢ coraz liczniejsze artykuty prasowe, audycje radiowe i telewizyjne, impre-
zy dla dzieci w szpitalach, wzmocnila si¢ wspdtpraca lekarzy z rodzicami, w Polsce
zostaly obchodzone Dni Serca, powstata strona internetowa Funduszu. Dina przyczynita
si¢ swoja dziatalno$cia do uratowania zycia wielu dzieci, mobilizowata rodzicow do
walki i zarazala ich optymizmem.”® We wszystko co robita dla innych wkladata cale
swoje serce... Niestety zycie ludzkie nie jest stala wartoscia 1 w 2006 roku ta wspaniata
kobieta, matka trojki dzieci, w tym Szymona z zespotem niedorozwoju lewego serca
(HLHS), zgingla w wypadku samochodowym. Dzigki innym rodzicom, wspolpracuja-
cym z Ding za jej zycia, dzialania Funduszu sa kontynuowane a dla uczczenia pamigci
jego zalozycielki powotali oni Fundacjg Serce Dziecka im. Diny Radziwillowe;.

Celami tej organizacji jest wspieranie opiekundéw 1 informowanie ich o mozliwo-
$ciach leczenia wad serca w kraju 1 za granica, umozliwienie kontaktu z innymi rodzi-
nami, umozliwienie dzieciom poznania chorego roéwiesnika jak rOwniez organizowanie
pomocy dla oso6b nie posiadajacych srodkéw na badania i1 kosztowne pobyty w innych
miastach, zwiazane z leczeniem dziecka. Ponadto Fundacja rozpowszechnia wiedzg o
koniecznosci badan ultrasonograficznych pomigdzy 11-14 1 18-22 tygodniem ciazy,
stara si¢ dociera¢ do lekarzy z informacjami o postgpie w kardiochirurgii 1 mozliwo-
$ciami leczenia dzieci, informuje o tych sprawach réwniez opini¢ publiczna 1 podejmuje
wspolprace z innymi organizacjami. Dziatalno§¢ Fundacji Serce Dziecka opiera si¢ na
dowolnych wptatach a czas spedzony przez jej cztonkdéw na pracy w nim uptywa kosz-
tem ich czasu wolnego.”’

Strona internetowa Fundacji www.sercedziecka.org.pl jest rozbudowana. Zawiera

informacje o wszystkich wadach serca, mozliwosciach leczenia, publikacjach na te te-
maty, mozna znalez¢ tam réwniez kacik dla dzieci jak i adresy, numery telefonéw do
osrodkéw zajmujacych si¢ kardiologia, kardiochirurgia dziecigca, badaniami prenatal-

nymi w Polsce 1 poza jej granicami. Aktywnie dziata rowniez forum, na ktorym rodzice

" Malec E., Januszewska K., Radziwittowa D., Pawtowska M., Dziecko z wadq serca. Poradnik dla ro-
dzicow, 2007, s. 7
! http://sercedziecka.org.pl
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1 dorosli z wadami serca codziennie wymieniaja si¢ doswiadczeniami, radami, udzielaja
wsparcia 1 podnosza na duchu. Forum jest podzielone na wiele kategorii tematycznych,
co umozliwia szybkie wyszukanie interesujacych informacji. Na stronie mozna poczy-
ta¢ o wszystkich dziataniach Fundacji, o najnowszych wydarzeniach jak 1, co chyba
najwazniejsze, pozna¢ historie rodzin, ktore juz przeszty te trudne okresy zycia oraz
historie tych dzieci, ktérym nie dane bylo z nami zosta¢. Te opisy zycia z chorym
dzieckiem daja innym rodzicom obraz, jak to wszystko wyglada od strony praktycznej,
a patrzac na zdjecia rozeSmianych matych twarzyczek, czlowiek zdaje sobie sprawe, ze
warto walczy¢ o zycie swojej pociechy.

Przynajmniej raz w roku organizowane sa spotkania ,,serduszkowych” rodzin,
ktore sa okazja do poznania innych rodzicow 1 ich dzieci, §wietnej zabawy 1 zwiedzania,

gdyz odbywaja si¢ w r6znych miastach Polski.

Ryc.2. Spotkanie rodzin ,,serduszkowych”, Polanica Zdradj, sierpien 2006
(http://sercedziecka.org.pl)
O ogromnym wsparciu Fundacji §wiadcza wypowiedzi samych rodzicéw, ktore
mozemy spotka¢ w roznych publikacjach:

. (-..) Bylismy zatamani. Na szczescie trafilismy na strone Fundacji Serce Dziec-
ka im. Diny Radziwittowej. Tam przeczytalam historie wielu dzieci, wyleczonych z takiej
samej wady, jakq miata moja Tosia. Od razu poczutam sie lepiej.” — Malgorzata, mama
Tosi (HLHS).”

. (...) O tej organizacji dowiedziatam sie z telewizji, kiedy jeszcze bytam w ciqzy z

Szymonem — opowiada pani Anna. — Kiedy si¢ urodzit, skontaktowatam sie z jej szefowq

72 Chwila dla Ciebie, Tosia zyje z potowq serduszka!, nr 15 (677), kwiecien 2008, s. 46,47



19

Ding Radziwitlowq, a ona pomogia mi znalezé najlepszych lekarzy.”- Anna, mama
Szymona, ASD.”
. (...) Zrozumienie znalaztam na internetowej stronie wsrod osieroconych rodzi-

1

cow. My rozumiemy sie bez stow, tam znalaztam bratnie dusze.” — Karolina, mama
Wiktorka (*), HLHS ™

. (...) Wrocitam do domu, szukalismy dalej i trafilismy na strone serce dziecka i
tam na adresy i telefony rodzicow dzieci z podobnymi wadami. Zadzwonilismy i... spo-
tkalismy mitych ludzi, ktorzy wyttumaczyli calq historie tej choroby a co najwazniejsze
dali nadzieje na zycie Zuzanny.” — Marta, mama Zuzanny (*), HLHS 7

Z wypowiedzi tych matek mozna stwierdzi¢, ze najlepszego wsparcia ludziom,
ktorzy czuja si¢ bezradni, zagubieni, czgsto traca nadzieje 1 wiarg, moga udzieli¢ osoby,
ktore przezyly juz podobne doswiadczenia 1 doskonale rozumieja przezycia tych, ktorzy
zostali dotknigci danym problemem. Takie oparcie dla rodziny dziecka z wada serca na
pewno mozna znalezé w tej organizacji.’®

Ogromna pomoc niosa rowniez psycholodzy 1 terapeuci, ktoérzy ucza rodzicow jak

radzi€ sobie ze stresem 1 mys$le¢ optymistycznie.

® Gazeta Wyborcza, Z otwartym sercem, Warszawa, luty 2005

"4 Nowosci, Pl roku i Jeden dzien z Wikusiem, Torun, listopad 2005

Strona internetowa http://sercedziecka.org.pl/index.php?url=06-2-6-zuza.inc

76 Radziwittowa D., Rola grup wsparcia W: Malec E., Januszewska K., Radziwiltowa D., Pawlowska M.,
Dziecko z wadq serca. Poradnik dla rodzicow, 2007, s. 291
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ROZDZIAYL. 2

PROBLEMATYKA CHOROB PRZEWLEKLYCH W SWIETLE
LITERATURY

Choroba jest jednym z najbardziej niepozadanych zjawisk w zyciu czlowieka,
szczegbdlnie jezeli dotyczy dziecka. Zaburza bowiem jego zdrowie, ktore jest podstawa
prawidlowego rozwoju.' Na calym $wiecie obserwuje si¢ wzrost liczby dzieci przewle-
kle chorych. W literaturze podawane sa trzy grupy przyczyn zjawiska wigkszej zapadal-
nosci na niektore choroby dlugotrwate: a) postep w zakresie wezesnej diagnozy, wigk-
sza skuteczno$¢ leczenia i rehabilitacji, b) intensywna terapia okotoporodowa, c) poja-
wienie si¢ w populacji dzieci nowych chorob (np. AIDS). Te dwa pierwsze czynniki
sprawiaja, ze coraz wigcej dzieci jest ratowanych przed $miercia i mozliwe staje si¢ ich
zycie (cho¢ w wickszosci przypadkéw pozostana one chore).?

Dzieci z wrodzonymi wadami serca sa w duzej mierze tymi, u ktérych postep w
medycynie, w tym rozne techniki operowania i dostgpnos¢ ztozonej aparatury, dal szan-

se na zycie, o ktoére ,,mate serduszka” dzielnie walcza.

2.1. Pojecie i istota choroby przewleklej.

Aby pozna¢ istote przewlektej choroby nalezy w pierwszej kolejnosci skupi¢ si¢
na pojeciu zdrowia. Wedlug W. Okonia zdrowie to stan rownowagi fizjologicznej i
psychicznej miedzy organizmem czlowieka a otaczajacym go srodowiskiem. Wyrdznia
si¢ cztery podstawowe kryteria stanu zdrowia:
e Istnienie lub nieobecnos$¢ dlugotrwatych chorob
e (zestos¢ 1 charakter ostrych zachorowan
e Poziom osiagnigtego rozwoju fizycznego i1 psychicznego
e Stan podstawowych funkcji fizjologicznych
Podsumowujac, zdrowie to pelna sprawno$¢ fizyczna, psychiczna i spoteczna.’
Przeciwienstwem pozadanego przez wszystkich ludzi stanu zdrowia jest choroba.

Definiuje si¢ ja jako ,,wystapienie zmian i zaburzen w funkcjonowaniu organizmu, kto-

' Maciarz A., Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle chorych, Wydawnictwo
Impuls, Krakéw, 1998, s. 7

? Cytowska B., Winczura B., Dziecko chore. Zagadnienia biopsychiczne i pedagogiczne, Wydawnictwo
Impuls, Krakéw, 2007, s. 13,14

3 Zgrychowa 1., Bukowski M., Dziecko chore chce si¢ bawi¢, WSiP, Warszawa, 1987, s. 19
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re moga by¢ nastgpstwem zatamania si¢ jego struktury morfologiczno — funkcjonal-
nej”.* Jeszcze inne zrodla odnosza sie do choroby jako do dynamicznej reakcji ustroju
na dzialanie czynnikow chorobotworczych, ktorej skutkiem sa zaburzenia we wspol-
dzialaniu narzadow i tkanek.’

Ujmowanie zar6wno zdrowia jak 1 choroby zmienialo si¢ przez wieki. Chciata-
bym jednak skupi¢ si¢ na procesie chorobowym.

Najstarsze koncepcje choroby polegaja na opisie indywidualnego obrazu choro-
bowego 1 uyymowania tego obrazu w syndromy (jest to ontologiczne lub naturalne pojg-
cie choroby). Nastgpnym ujgciem jest fizjologiczna koncepcja z przyczynowo — skut-
kowym widzeniem zjawisk a najnowsza koncepcja choroby jest koncepcja psychospo-
teczna (biograficzna), w ktorej choroba pacjenta wlaczona jest w niepowtarzalny psy-
chologiczny i spoleczny kontekst jego zycia.’

Po opisaniu podstawowych definicji zdrowia i1 choroby trzeba zaglebi¢ si¢ w po-
jecie choroby przewleklej. Wedlug Swiatowej Organizacji Zdrowia choroba przewle-
kla obejmuje ,,wszelkie zaburzenia lub odchylenia od normy, ktore maja jedna lub wig-
cej z nastepujacych cech charakterystycznych: sa trwate, pozostawiaja po sobie inwa-
lidztwo, spowodowane sa niecodwracalnymi zmianami patologicznymi, wymagaja spe-
cjalnego postgpowania rehabilitacyjnego albo wedtug wszelkich oczekiwan wymagac

beda dhugiego okresu nadzoru, obserwacii i opieki.”’

W Polskim Stowniku Medycznym
choroba przewlekla jest procesem patologicznym trwajacym ponad cztery tygodnie,
cechujacym si¢ brakiem nasilonych objawoéw chorobowych. W Matej Encyklopedii
Medycyny ,,przewlekty — czynnik lub choroba o dlugotrwatym przebiegu 1 najczgsciej
stabym nasileniu objawéw, choroby trwajace miesiacami lub latami.”® A. Mattsson
uwaza, ze jest to zaburzenie o dlugim okresie trwania, ktore moze by¢ postepujace, o
zlym rokowaniu lub zwiazane z normalnym biegiem zycia pomimo nieprawidlowosci
w funkcjonowaniu. B. Pless 1 P. Pinkerton przyjmuja, ze choroba przewlekta musi trwac
dtuzej niz trzy miesiace lub wymaga ciaglej hospitalizacji co najmniej przez miesiac. W
polskiej literaturze medycznej M. Zigcina okresla choroby przewlekle jako ,trwale, nie-

odwracalne, postepujace zmiany uszkadzajace ustrdj, obnizajace permanentnie jego

4 Pecyna S., M., B., Dziecko i jego choroba, Wydawnictwo Zak, Warszawa, 2000, s. 28

’ Maciarz A., Dziecko diugotrwale chore. Poradnik opiekuriczo — wychowawezy, Wydawnictwo Verbum,
Zielona Gora, 1996, s. 11

% Obuchowska 1., Krawczynski M., Chore dziecko, Wydawnictwo PWN, Warszawa, 1975, s. 16

" Wojciechowski F., Niepelnosprawnosé, rodzina, dorastanie, Wydawnictwo Zak, Warszawa, 2007, s. 27
¥ Goéralezyk E., Choroba dziecka w twoim Zyciu: o dzieciach ciezko i przewlekle chorych i ich rodzicach,

Centrum Metodyczne Pomocy Psychologiczno — Pedagogicznej Ministerstwa Edukacji Narodowej, War-
szawa, 1996, s. 29
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wydolnos¢ 1 sprawnos¢, glownie w tzw. stanach ostrych, ale takze 1 przewlektych, jako

jeden i ten sam ustawicznie trwajacy proces wyniszczania.””

W. Pilecka napisala, ze
dzieci przewlekle chore to normalne dzieci w anormalnej sytuacji.'® ,,W literaturze me-
dycznej za chorobe przewlekla uwaza sig taka, ktora cechuje: a) dlugotrwaty przebieg,
b) fagodniejszy przebieg niz w stanach ostrych, ¢) niezauwazalny charakter zmian cho-
robowych, d) koniecznos¢ stalego leczenia.”"!

Definicja choroby przewleklej jest nierozerwalnie zwigzana z innymi chorobami.
Cigzko jest bowiem przeprowadzi¢ wyrazna granicg mi¢dzy chorobami przewlektymi a
wszystkimi innymi rodzajami schorzen.

W kontekscie przytoczonych definicji wyltania si¢ pojecie niepelnosprawnosci
jako nastgpstwa choroby. Gdy méwi si¢ o chorobie, ma si¢ na mysli proces, ktory nie
zawsze prowadzi do niepelnosprawnosci. Niepelnosprawnos$¢ moze by¢ tez nastep-
stwem urazu lub uwarunkowana endogennie."> Dzieci przewlekle chore klasyfikowane
sa wsrdd niepetnosprawnych jako niepelnosprawne somatycznie (ujmujac chorobg nie
tylko jako zaburzenie czynnosci organizmu, ale i zaburzenie samopoczucia 1 funkcjo-
nowania w spoleczefistwie).'* Zaglebiajac sie w niepelnosprawnos¢ nalezy poznaé jej
definicje. Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia ,,0soba niepetnosprawna to ta, u kto-
rej istotne uszkodzenie 1 obnizenie sprawnos$ci funkcjonowania organizmu powoduje
utrudnienie, ograniczenie czy uniemozliwienie wykonywania zadan zyciowych 1 wy-
pehiania r6l spotecznych, biorac pod uwagg jej wiek, ple¢, czynniki spoteczne, srodo-
wiskowe i kulturowe.”> W podrecznym slowniku terminéw definicje dziecka przewle-
kle chorego 1 niepelnosprawnego sa nastgpujace: ,,Dziecko przewlekle chore — dziecko
dotknigte choroba wymagajaca dlugotrwalego leczenia i w wigkszosci przypadkow pet-

nej rehabilitacji. Dziecko niepetnosprawne — dziecko, ktore ma trudno$¢ w rozwoju,

nauce 1 spofecznym przystosowaniu z powodu obnizonej sprawnosci psychofizycznej 1

? Cytowska B., Winczura B., Dziecko chore. Zagadnienia biopsychiczne i pedagogiczne, Wydawnictwo
Impuls, Krakéw, 2007, s. 15

10 Tamze, s. 39

"' Gruba J., Twércze postawy rodzicéw i wychowankéw wobec dzieci przewlekle chorych W: Kepski Cz.,
Opieka i wychowanie w rodzinie, Wydawnictwo UMCS, Lublin, 2003, s. 164

12 Jarosz M., Psychologia lekarska, Wydawnictwo PZWL, Warszawa, 1983, s. 353

13 Wojciechowski F., Niepetnosprawnosé, rodzina, dorastanie, Wydawnictwo Zak, Warszawa, 2007, s.
28

14 Maciarz A., Dziecko przewlekle chore. Opieka i wsparcie, Wydawnictwo Zak, Warszawa, 2006, s.
16,17

'3 Stal J., Osewska E., Rodzina. Bezcenny dar i zadanie, Polskie Wydawnictwo Encyklopedyczne, Ra-
dom, 2006, s. 639
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ktoremu jest potrzebna specjalna pomoc.”'® Po przeanalizowaniu tych definicji wyraz-
nie wida¢, ze osoba przewlekle chora moze by¢ rowniez osoba niepetnosprawna. Dlate-
go tez nie udaje si¢ wyznaczy¢ wyraznej granicy pomig¢dzy choroba przewlekta a nie-
petnosprawnoscia.'’

Przewlekla choroba dziecka charakteryzuje si¢ pewnymi wilasciwosciami, ktore
odr6zniaja ja od przewlektej choroby cztowieka dorostego. W przebiegu choroby u
dorostego moze dojs¢ do regresu jego funkcjonowania w sferach umystowej, spotecz-
nej, zawodowej a u dziecka moze dojs¢ do globalnego opdznienia rozwoju psychoru-
chowego, zaburzen sfer rozwoju i jego psychicznych struktur poznawczych.'®

Choroby przewlekle pojawiaja si¢ u dzieci w ré6znym wieku. Niektére z nich
trwaja od urodzenia (np. wrodzone wady serca, wady genetyczne), inne pojawiaja si¢ w
roznych okresach zycia. Niektore z tych chordb sa rzeczywiscie bardzo zagrazajace
zyciu (np. choroby nowotworowe, cigzkie wady serca), inne bezposrednio mu nie za-
grazaja (np. choroby reumatyczne)."” Do choréb przewlektych najczesciej wystepuja-
cych u dzieci 1 mlodziezy zalicza sig: ,,astme, epilepsjg, cukrzyce, choroby uktadu kra-
zenia, wady serca i1 wiele chordéb metabolicznych zwiazanych ze zta przemiana mate-
rii.”

Choroba dlugotrwata postrzegana jest jako zjawisko traumatyzujace. ,,Choroba
zmienia zasadniczo sytuacj¢ rodziny, jej strukture 1 wzajemne relacje migdzy jej czlon-
kami. Wystapienie jej stanowi prawie zawsze wstrzas dla rodzicow, a jej trwanie sta-

nowi trudna probe dla calej rodziny.”'

2.2. Wrodzona wada serca jako choroba przewlekla.

Choroby przewlekte wystgpuja w naszym spoteczenstwie dos¢ czgsto. Wedlug
raportow Instytutu Matki 1 Dziecka az 10-15% catej populacji stanowia dzieci przewle-

kle chore. Najwigcej dzieci cierpi na choroby zwiazane z organicznym uszkodzeniem

'® Maciarz A., Dziecko niepetnosprawne: podreczny stownik terminéw, Wydawnictwo Verbum, Zielona
Gora, 1996, s. 24

17 Wojciechowski F., Niepetnosprawnosé, rodzina, dorastanie, Wydawnictwo Zak, Warszawa, 2007, s.
28

'8 Maciarz A., Dziecko przewlekle chore. Opieka i wsparcie, Wydawnictwo Zak, Warszawa, 2006, s.
12,13

' Wielgosz E., Wychowanie dzieci niesprawnych somatycznie W: Obuchowska 1., Dziecko niepetno-
sprawne w rodzinie, WSiP, Warszawa, 1991, s. 418

% Gruba J., Tworcze postawy rodzicéw i wychowankéw wobec dzieci przewlekle chorych W: Kepski Cz.,
Opieka i wychowanie w rodzinie, Wydawnictwo UMCS, Lublin, 2003, s. 164

I Gruba J., Tworcze postawy rodzicéw i wychowankéw wobec dzieci przewlekle chorych W: Kepski Cz.,
Opieka i wychowanie w rodzinie,, Wydawnictwo UMCS, Lublin, 2003, s. 166
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centralnego ukfadu nerwowego (padaczka, mézgowe porazenie dziecigce), narzad ruchu
1 uktadu krazenia (czgsto jest to wada serca), choroby alergiczne (alergie skorne 1 astma
oskrzelowa). Obserwuje si¢ roOwniez wzrost zachorowan dzieci na zespoty ztego wchia-
niania (np. celiakia), chorobg nowotworowa oraz przewlekle zakazenia roznych orga-
noéw. 2 Jak wynika z powyzszego raportu, wrodzone wady serca sa do§¢ czestymi cho-
robami spotykanymi u dzieci.

Aby przej$¢ do definicji wrodzonych wad serca trzeba wspomnie¢ czym w ogole
jest wada wrodzona. Wada wrodzona powstaje w okresie prenatalnym, wystgpuje przed
urodzeniem lub w czasie porodu.”’ Takze wrodzone wady serca mozna zdefiniowaé
jako ro6zne nieprawidlowosci rozwojowe powstajace juz we wczesnym okresie ptodo-
wym. Wady te sa nastgpstwem zahamowania lub nieprawidtowego rozwoju uktadu kra-
zenia we wczesnym okresie zycia prenatalnego, szczegolnie w okresie rozwoju embrio-
nalnego.”* W literaturze medycznej pojecie wady serca jest bardzo szerokie i obejmuje:

e ,obecnos¢ nieprawidlowego polaczenia migdzy dwoma jamami prawego 1 lewe-
go serca, migdzy dwoma naczyniami t¢tniczymi lub migdzy naczyniem a jama
serca

e Nieprawidlowa czynno$¢ zastawki przedsionkowo — komorowej lub komorowo
— tetnicze;j

e Nieprawidlowa drog¢ lub kierunek przeptywu krwi przez serce lub naczynia
krwionos$ne oraz

e Nieprawidlowa anatomiczna pozycje serca w klatce piersiowej”™

Definicja ta jest typowo medyczna i wymaga znajomosci budowy serca.

Kliniczne nastgpstwa wad serca zaleza przede wszystkim od stopnia i rodzaju
zaburzen hemodynamicznych (zaburzen w krazeniu krwi). Zmiany anatomiczne maja
mniejsze znacznie. Czgsto spotyka si¢ rézne nieprawidlowosci w budowie serca, ktore
nie zakldcaja krazenia i nie powoduja zadnych objawow chorobowych.

Podziat wad serca jest nie mniej skomplikowany niz przytoczona definicja. Wady
serca dziela si¢ na: nabyte (powstate w zyciu pozaptodowym), wrodzone (sq na ogot

nastgpstwem zahamowania lub spaczenia embrionalnego rozwoju serca), organiczne

22 Maciarz A., Dziecko przewlekle chore w roli ucznia, Wydawnictwo Impuls, Krakéw, 1998, s. 4

2 Aleszewicz — Baranowska J., Dziecko z wadq serca. Poradnik dla rodzicéw, Wydawnictwo DJ,
Gdansk, 2000, s. 7

2 Pecyna S., M., B., Dziecko i jego choroba, Wydawnictwo Zak, Warszawa, 2000, s. 102

2 Hoffman M., Rydlewska — Sadowska W., Ruzytto W., Wady serca, PZWL, Warszawa, 1980, s. 249
*Tamze, s. 249-251
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(wystepuja zmiany anatomiczne w obrgbie zastawek serca, innych struktur wewnatrz
sercowych lub naczyn krwiono$nych), nieorganiczne (obserwuje si¢ zaburzona czyn-
nos¢ prawidlowej zastawki lub aparatu podzastawkowego), zastawkowe (oznaczajace
nieprawidlowa czynno$¢ w innych strukturach niz zastawki serca), odosobnione (obec-
nos¢ tylko jednej organicznej zmiany w sercu), ztozone (inaczej skojarzone, oznaczaja
wspotistnienie niedomykalnos$ci 1 zwgzenia w obrgbie tej samej zastawki lub rownocze-
sng obecnos$¢ dwoch lub wigcej organicznych wad serca). Stosuje si¢ rowniez inne po-
dzialy (wady z i bez sinicy, wady ze zwigkszonym, prawidlowym i1 zmniejszonym prze-
ptywem plucnym lub podziat oparty na gtéwnych zmianach anatomicznych).

Opisujac podstawowe pojgcia dotyczace wad serca nalezy rowniez ukaza¢ naj-
nowsze statystyki 1 przyczyny wystgpowania tych nieprawidlowosci.

Wrodzone wady serca 1 ukladu krazenia sa najczgstszymi wadami wrodzonymi.
Wystepuja u okoto 1% zywo narodzonych noworodkéw, czyli az 6,5 razy czeSciej niz
abberacje chromosomowe oraz 4 razy czg$ciej niz wady uktadu nerwowego. Ukazujac
te dane liczbowo na kazde 1000 urodzen stwierdza si¢ 8-10 wrodzonych wad serca >/,
lecz w wielu przypadkach jest to lekka posta¢ wady, ktora nie wymaga zadnego poste-
powania.”® Statystyki wygladaja znacznie gorzej w przypadku plodéw martwo urodzo-
nych (az 27 na 1000).” U okoto 35 — 40% plodéw wystepuja nieprawidlowosci w bu-
dowie chromosomow *° a u 25 - 45% dzieci poza wada serca istnieje inna wada rozwo-
jowa uktadow: migsniowego (9%), nerwowego (8%), moczowego (5%) lub pokarmo-
wego (4%). ,,.Szacuje sig, ze wrodzone wady serca stanowia okoto 25% wszystkich wad
rozwojowych, bedac przyczyna okoto 50% zgonow z powodu wad rozwojowych oraz
15% zgonoéw dzieci.”'

Dotychczas nie ustalono przyczyn powstawania tych wad, jednak wiadomo, ze
naleza do nich czynniki genetyczne (dotychczas niepoznane), srodowiskowe (np. leki,
infekcje) czy choroby matek (np. cukrzyca, fenyloketonuria). Najczgsciej jest to pola-

czenie kilku czynnikow.

" Dangel J., Przyczyny wrodzonych wad serca i ryzyko urodzenia kolejnego dziecka z wadq serca W
Malec E., Januszewska K., Radziwittowa D., Pawlowska M., Dziecko z wadq serca. Poradnik dla rodzi-
cow, 2007, s. 31

% Neill C. A., Clark E. B., Clark C., The Heart of a Child: What Families Need to Know About Heart
Disorders in Children, The Johns Hopkins University Press, London, 1992, s. 4

%% Kubicka K., Kawalec K., Kardiologia dziecieca, tom 1, PZWL, 2003, s. 77

% Dangel J., Przyczyny wrodzonych wad serca i ryzyko urodzenia kolejnego dziecka z wadq serca W
Malec E., Januszewska K., Radziwittowa D., Pawlowska M., Dziecko z wadq serca. Poradnik dla rodzi-
cow, 2007, s. 31

3! Kubicka K., Kawalec K., Kardiologia dziecieca, tom 1, PZWL, 2003, s. 77
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Jesli chodzi o ryzyko urodzenia nastgpnego dziecka z wada serca wynosi ono 5 —
15% (jezeli matka ma réwniez stwierdzona wadg serca). Ryzyko to zmniejsza si¢ w
przypadku zdrowej matki 1 wynosi 5%. U ojca wada serca tylko nieznacznie podnosi
ryzyko (5%).

Nalezy jednak podkresli¢, ze wrodzone wady serca najczgsciej rozpoznawane sa u mio-
dych, zdrowych kobiet, dlatego tak wazne sa przesiewowe badania ultrasonograficzne
w ciazy.”?
Wracajac do pojecia wady serca jako choroby przewlektej, chciatabym przedstawic jej
cechy, ktore jak rowniez w przypadku choréb przewlektych, powoduja ze jest ona
szczegolnie ucigzliwa 1 trudna do zaakceptowania:
e  Diugotrwalos¢ choroby i jej leczenia
e Burzliwy przebieg — mozliwo$¢ pojawienia si¢ naglego pogorszenia, groznego
dla zycia
e Konieczno$¢ pobytu w szpitalu (czas pobytu 1 czgstotliwosc)
e Uwiazanie do instytucji sprawujacej opieke medyczna
e Cierpienie fizyczne zwiazane z choroba 1 sposobem leczenia
e Inwazyjnos¢ leczenia (konieczno$¢ operacji, kroplowek, przetoczen krwi, biop-
sji, dializ itp.)
e Skutki choroby 1 leczenia:
- niepelnosprawnos$¢ fizyczna
- zmiana wygladu — niski wzrost, blado$¢, nadmierne wychudzenie, nadmierna oty-
fos¢, tysienie, zmiany na skorze itp.
- trwale znieksztalcenia i zeszpecenia ciata — np. $lady pooperacyjne.”’

Wiele wspdlnego ma wada serca z przewlekta choroba, jednakze do konca nie
zgodzitabym sig, ze kazda wada wrodzona serca ma charakter choroby dtugotrwale;.
Jest duzo wad serca, ktére pomimo operacji przeprowadzonej w wieku noworodkowym
lub w podzniejszym okresie zycia dziecka, nie wptywa na jego rozwoj. Wada zostaje
skorygowana i dziecko staje si¢ prawie zdrowe (prawie, poniewaz nigdy nie mozna wy-

kluczy¢ mozliwosci pdzniejszych komplikacji).

32 Dangel J., Przyczyny wrodzonych wad serca i ryzyko urodzenia kolejnego dziecka z wadq serca W
Malec E., Januszewska K., Radziwittowa D., Pawlowska M., Dziecko z wadq serca. Poradnik dla rodzi-
cow, 2007s. 31-33

33 Goralezyk E., Choroba dziecka w twoim Zyciu: o dzieciach ciezko i przewlekle chorych i ich rodzicach,
Centrum Metodyczne Pomocy Psychologiczno — Pedagogicznej Ministerstwa Edukacji Narodowej, War-
szawa, 1996, s. 30
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., (...) Najwazniejsze jest to, co powiedzial lekarz na kontroli w Zabrzu — ,,zabieg
byt ryzykowny, ale warto byto. Teraz mozecie mowi¢, Ze Natalia MIAL.A wade serca w
dziecinistwie. Macie Panstwo zupelnie zdrowe dziecko.” — Ewa, mama Natalii, ASD 1T **
W takim przypadku wspdlnych cech wady serca 1 choroby przewleklej zostaje o wiele
mniej 1 pojawia si¢ pytanie: Czy ,lekka” wadg serca mozna rowniez nazwac¢ choroba
przewlekta? W literaturze nie znalaztam odpowiedzi na to pytanie, ale wydaje mi sig, ze
jezeli dziecko ma skorygowana wade¢ i jego rozwdj przebiega bez zaburzen to odpo-
wiedz na postawione wyzej pytanie brzmi ,,nie”’. Nawet w pojeciu choroby przewlektej
zaznaczone jest, ze musi ona trwac¢ przynajmniej trzy miesiace a hospitalizacja i korek-
cja wady serca moze trwac przeciez znacznie krocej. Jednak jest to tylko moja prywatna
opinia, nie poparta ani literatura ani innymi opiniami.
Nie podlega watpliwosci fakt, ze chorobg przewlekla, ktora moze by¢ lub jest
wrodzona wada serca, jest zrodtem stresu, ktory przeksztatca dotychczasowa sytuacjg
dziecka i jego rodziny w odmienna, z okreslonymi wymaganiami, ktéorym ono samo i

jego rodzina musza sprostaé.”

2.3. Charakterystyka wad serca u dzieci.

W tym podrozdziale pragng wymieni¢ i bardzo krotko opisac tylko najczest-
sze wady wrodzone serca, gdyz bardzo duza ich ilo$¢ i1 ztozono$¢ nie pozwala mi na
omowienie kazdej z nich. Na poczatku jednak chciatabym skrétowo zarysowa¢ anato-
mig serca, poniewaz przyblizy to zrozumienie anomalii tego organu.

Serce jest elastycznym, dobrze umig$nionym narzadem, ktére posiada cztery

jamy (prawa 1 lewa jego strona maja po jednej komorze 1 jednym przedsionku).

* hitp://www.sercedziecka.org.pl/index.php?url=06-1-50-natalka.inc
3% Cytowska B., Winczura B., Dziecko chore. Zagadnienia biopsychiczne i pedagogiczne, Wydawnictwo
Impuls, Krakéw, 2007, s. 16
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r)

Ryc.3. Anatomia zdrowego serca

(http://www.sercedziecka.org.pl/index.php?url=3 zdrowe serce.inc)

Do prawego przedsionka wchodza dwie zyly gidwne: gorna i dolna, a do lewego
cztery zyly plucne. Z prawej komory odchodzi tgtnica ptucna, a z lewej wychodzi aorta
(obydwie zakonczone zastawkami). Migdzy przedsionkami i komorami istnieje btona
(migdzyprzedsionkowa, ktora jest cienka, i migdzykomorowa, duzo grubsza i umigs$nio-

na).

1. Zyly plucne prawe

2. Tetnica plucna prawa

3. Zyla gléwna gérna

4. Aorta

5, 6, 7. Tetnice:

szyjna lewa, bezimienna

i podobojczykowa lewa

8. Zyly plucne lewe

9. Zastawka dwudzielna-mitralna
10. Zastawka aorty

11. Zastawka pnia plucnego
12. Zastawka tréjdzielna
13. Zyla gléwna dolna

14. Prawy przedsionek

15. Prawa komora

16. Lewa komora

17. Lewy przedsionek

Ryc.4. Anatomia serca zdrowego 2

(http://www.sercedziecka.org.pl/index.php?url=3 zdrowe serce.inc)



















