Olga Jaku¢

Rodzina dziecka z wrodzong wada serca

- funkcjonowanie i system wsparcia

Literatura na temat wrodzonych wad serca u dzieci oraz sytuacji wychowujacych dzieci
przewlekle chore jest uboga i nie ukazuje w pelni specyfiki funkcjonowania takich rodzin.
Jedynym na polskim rynku poradnikiem dla rodzicéw dzieci z wadami serca jest ,,Dziecko z
wada serca. Poradnik dla rodzicéw”, ktorego autorami sa wybitni w dziedzinie leczenia wad

serca u dzieci lekarze oraz rodzice dzieci z wadami serca.

Polski Stownik Medyczny definiuje chorobg przewlekta jako patologiczny proces,
trwajacy minimum cztery tygodnie, podczas ktorego objawy chorobowe sa stabe, moga
jednak sig zaostrza¢, zmniejsza¢ lub ustgpowac na dany okres czasu. Choroba przewlekta
okreslana jest czgsto choroba chroniczna, ktéra jest przeciwienstwem choroby ostre;j,
wystepujacej nagle, trwajacej od kilki godzin do kilku tygodni, o nasilonych objawach i
burzliwym przebiegu®. Choroba przewlekta moze wystapi¢ w réznym wieku, a towarzyszyé
przez cale zycie. Konieczne jest dlugotrwale leczenie, czgsto z koniecznymi dlugimi

pobytami w szpitalu. Nierzadko choroby te stanowia bezposrednie zagrozenie zycia chorego.

Choroba przewlekta stanowi potencjalny stresor, ktory zmienia dotychczasowa sytuacje
dziecka i jego rodziny w nowa - z innymi wymaganiami oraz ograniczeniami, ktorym musza
sprosta¢. Proces dostosowania si¢ do nowej sytuacji nazywa si¢ adaptacja. Nalezy podkresli¢,
1Z nie jest to bierne dostosowanie si¢ poprzez zmiany zachowania do zaistniatych wymagan,
ale tworcza reakcja na pojawiajace si¢ utrudnienia i zagrozenia, ktorej celem jest

doprowadzenie do korzystnego bilansu zyskow 1 strat.

Kazda choroba niesie za soba zmiany w spotecznym funkcjonowaniu chorego, ktorych
powodem jest ograniczenie lub pozbawienie mozliwos$ci petnienia dotychczasowych rol. W
zamian za to, zmuszajac chorego do przyjecia roli osoby chorej — wolnej od obowiazkow i
odpowiedzialno$ci, ktorej nalezy si¢ pomoc i opieka ze strony innych. Dane postawy i
warto$ci wyznaczaja takie czynniki, jak m. in. pte¢, wiek, wyksztatcenie. Wedtug socjologow,

stan bycia chorym definiuje grupa ludzi, ktora okresla granice i zasady powrotu chorego do
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zdrowia. Psycholodzy wyznaczaja dwa kierunki zaleznosci pomig¢dzy kondycja psychiczna
chorego, a jego choroba. Jest to podejécie psychosomatyczne, skupiajace si¢ na wptywie stylu
zycia, przebiegu choroby i psychicznych cech czlowieka, takich jak sposoby reagowania na
stres, temperament. Natomiast drugie podejscie — somatopsychiczne okresla to, jak choroba
wplywa na psychike cztowieka — sfer¢ emocjonalng oraz poznawcza. Zmiany psychiczne i
spoteczne wywotane przez chorob¢ moga mie¢ charakter przejSciowy, krotkotrwaly lub
trwaly. Zmiany krétkotrwale przejawiaja si¢ ostabieniem, pogorszeniem samopoczucia czy
zachwianiem réwnowagi emocjonalnej, a powoduja je zaburzenia oddychania, podwyzszona
temperatura, zaburzenia trawienia. Zmiany trwale natomiast wystepuja przy chorobach
dlugotrwatych, z ostrymi rzutami, czgstymi nawrotami, a takze w wyniku chordb ostrych.
Zmiany te obejmuja organizm, jak i sfer¢ psychiczna oraz spoteczna, do ktoérych, za

Aleksandra Maciarz, zalicza si¢ zmiany wystgpujace U dzieci z wadami serca:
- Nieosiagnigcie norm wzrostu 1 wagi ciata dla wieku dziecka,

- ostabienie wydolnosci wysitkowej dziecka oraz odporno$ci somatycznej na czynniki
patogenne — dzieci z wadami serca sa podatne na infekcje, sa mniej zdolne do wysitki

fizycznego, szybko si¢ mecza,

- ograniczenia ruchowe, bedace skutkiem ostabienia dziecka czy unieruchomieniem w

16zku podczas pobytu w szpitalach przed czy po operacjach oraz w trakcie infekcji°.

® B. Pasamonik Pojecie dziecka przewlekle chorego oraz klasyfikacja uszkodzer narzqdu ruchu [w:] Pedagogika
specjalna dla pracownikow socjalnych, red. D. M. Piekut - Brodzka, J. Kuczynska — Kwapisz, Akademia
Pedagogiki Specjalnej im. M. Grzegorzewskiej, Warszawa 2004.



Jak okresla profesor Edward Malec ,,Wrodzone wady serca to nieprawidtowosci w

strukturze serca lub jego czynnosci wystepujace od chwili urodzenia™.

Wedtug profesor Marii Hoffman wrodzone wady serca to zazwyczaj nastgpstwa
zahamowania lub spaczenia embrionalnego rozwoju serca. Zalicza si¢ do nich takze
,»pozostanie po urodzeniu fizjologicznych w zyciu ptodowym poiqczeﬁ”s. Wrodzone wady
serca istnieja od poczatku zycia pozaptodowego. Nie zawsze jednak sa wykrywane, gdyz

objawy kliniczne wystepuja czg¢sto w pdzniejszym okresie zycia.

Wrodzone wady serca i uktadu krazenia sa najczgsciej wystepujacymi wadami
wrodzonymi - u okoto 0, 6% - 0, 8% urodzonych noworodkéw. Oznacza to, ze w Polsce co
roku rodzi si¢ okoto 3000 dzieci w wadami serca’, czyli okoto dziesigcioro dziennie.
,Pigcioro z nich wymaga operacji w pierwszym roku zycia, w tym dwoje w pierwszym

7’7

miesigcu”’. U ptodow jednak wady serca wystgpuja trzykrotnie czgsciej 1 2/3 z nich nie

dozywa porodu. Wady czg$ciej wystgpuja u wezesniakéw i noworodkdOw o malej masie ciata®.

Profesor Edward Malec ocenia, ze okolo 50% dzieci z wadami serca umiera w
pierwszym roku zycia, jesli nie podjeto wlasciwego leczenia. Jedyna skuteczna metoda terapii
dzieci z wadami serca jest leczenie chirurgiczne, wspomagane przez kardiologiczne zabiegi
interwencyjne®. Warto zaznaczyC, ze pierwsza catkowita korekcje wrodzonej wady serca
wykonat Walton Lillehei w 1954 roku - potaczyt uktad krazenia operowanego dziecka z

ukladem krazenia matki®™.

Wady serca wykry¢é mozna juz podczas pierwszego badania USG - wykonywanego

migdzy 11 a 14 tygodniem ciazy. Doswiadczony lekarz na podstawie tego badania moze
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oceni¢ wstepnie budowe serca ptodu. Kolejnym badaniem, w ktorym lekarz ocenia serce jest
drugie badanie USG, przeprowadzane migdzy 18 a 22 tygodniem ciazy. Podczas tego badania
lekarz kontroluje potozenie serca, obraz jam serca, obraz trzech naczyn w $rdédpiersiu,
odejscie aorty i tetnicy plucnej, a takze rytm serca. Po tym badaniu mozna doktadnie okresli¢
rodzaj wady, a takze mozliwosci terapii. Rodzice sa informowani o mozliwosciach leczenia,
przewidywanych wynikach, organizowana jest opieka potoznicza, ustalane miejsce porodu.
Sa to najtrudniejsze rozmowy z rodzicami, ktore przeprowadza kardiolog, po wczesniejszych
rozmowach z kardiochirurgami. Umozliwiaja jednak przygotowanie rodzicow do urodzenia

dziecka obcigzonego wada serca'l.

Pomimo mozliwo$ci badan prenatalnych, wigkszo$¢ wad serca w Polsce wykrywana
jest po urodzeniu dziecka, podczas rutynowych badan lub w przypadku nasilajacych si¢

objawow. Do najczgstszych symptomdéw wad serca naleza:

- charakterystyczne szmery skurczowe, ktore zwiazane sa zazwyczaj ze zwg¢zaniem ujs$¢
tetniczych, niedomykalnoscia zastawek przedsionkowo-komorowych lub ubytkiem w

przegrodzie migdzykomorowej,

- sinica o$rodkowa - widoczna najlepiej pod paznokciami, na spojowkach i ustach.
Wystgpujaca bezposrednio po urodzeniu jest skutkiem przetozenia wielkich pni tetniczych, a
w pierwszych godzinach i dniach zycia, $wiadczy o zespole Fallota, atrezji zastawki pnia
plucnego czy czynnosSciowo pojedynczej komorze z ograniczonym naplywem krwi do

krazenia ptucnego,

- niewydolno$¢ krazenia - wystgpuje rzadko bezposrednio po urodzeniu, najczgsciej do
2 tygodnia zycia wskazuje na ostra niewydolnos$¢ krazenia wystgpujaca przy spontanicznym
zamykaniu si¢ przewodu tgtniczego, ktory jest jedynym lub dominujacym zrédiem

umozliwiajacym przeptyw krwi do krazenia systemowego,

- bol wiencowy - najczgséciej towarzyszy znacznemu zwezeniu zastawkowemu lub

nadzastawkowemu aorty,

- omdlenia spowodowane wysitkiem i/lub stresem - wskazuja na zwegzenia w drodze

wyptywu krwi z lewej komory, a takze na zaburzenia rytmu serca lub przewodzenia.

1 J. Dangel Wykrywanie wad serca przed urodzeniem- rola diagnostyki prenatalnej [w:] Dziecko z wadq serca.
Poradnik dla rodzicow. Red. Prof. Dr Hab. E. Malec, dr med. K. Januszewska, Dina Radziwittowa, M.
Pawtowska.



Wystepujace omdlenia po wysitku lub zalezne od pozycji ciata moga wigza¢ si¢ z guzem

lewego przedsionka lub lewej komory,

- zaburzenia rozwoju fizycznego dziecka (zmniejszony przyrost masy ciata, op6zniony
rozw0j motoryczny, nietolerancja wysitku) - towarzysza niewydolno$ci krazenia i/lub

niedotlenieniu organizmu,

- deformacja klatki piersiowej - wskazuje na powigkszenie serca lub jednej z jego
komor,

- powigkszenie watroby - wystepujace przy zastoinowej niewydolnosci krazenia®.

Powyzsze objawy moga, ale nie musza wskazywac na wadg serca, dlatego konieczne sa
dodatkowe badania u dziecka, m.in. EKG, RTG Kklatki piersiowej, badanie

echokardiograficzne, cewnikowanie serca™.

Wystapienie jakiekolwiek choroby u dziecka jest szczegdlnym stresem dla pacjenta i
jego rodziny. W przypadku wad serca szczegdlnej pomocy potrzebuja rodzice, gdy dowiaduja
si¢ o wystapieniu wady u dziecka. Wtedy pomoc 0s6b bedacych w takiej samej sytuacji jest
najlepszym wsparciem, ich przyktad pomaga innym w rozwiazywaniu wtasnych problemow.
Pomoc grup wsparcia, to przede wszystkim wsparcie emocjonalne oraz konkretne porady
dotyczace opieki nad dzieckiem, pobytu w szpitalu, przystugujacych ulg i zasitkow, a takze

wszystkich pozostalych problemow™.

Stanistaw Kawula zdefiniowat wsparcie spoteczne, jako pomoc oferowana jednostce
badz grupie, ktora znalazta si¢ w trudnej, stresowej, przelomowej sytuacji i nie jest w stanie

bez tej pomocy jej przezwyciezyé ™.

Grupy wsparcia zazwyczaj dziataja lokalnie - najczesciej organizuja spotkania stuzace

wymianie informacji zwiazanych z leczeniem i wychowaniem dzieci.

Rodzicom dzieci z wadami serca przystuguje prawo do ubiegania si¢ 0 Orzeczenie 0

niepetnosprawnosci. Orzeczenie takie umozliwia otrzymanie ulg telekomunikacyjnych oraz

12 7. Kordon Wykrywanie wad serca po urodzeniu- rola diagnostyki neonatalnej i postnatalnej [w:] Dziecko z
wadq serca. Poradnik dla rodzicow. Red. Prof. Dr Hab. E. Malec, dr med. K. Januszewska, Dina

Radziwittowa, M. Pawtowska.
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podatkowych, pozwala takze ubiega¢ si¢ o pomoc z Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Osob Niepetnosprawnych (PFRON). Kolejna pomoca rodzinom dzieci niepelnosprawnych
jest zasitek rodzinny (takze dla dzieci zdrowych), przystugujacy dzieciom z orzeczeniami o
niepetnosprawnosci, jest on jednak uzalezniony od dochodéw rodziny. Ponadto rodzice moga
stara¢ si¢ O przyznanie zasitku pielegnacyjnego, ktory jest przyznawany niezaleznie od
dochodow, dzieciom niepetnosprawnym. Samotni rodzice moga ubiegaé si¢ O przyznanie
zaliczki alimentacyjnej, przyznawanej do czasu ukonczenia przez dziecko 18. roku zycia badz
do ukonczenia przez nie nauki, nie dluzej niz do 24. roku zycia. Orzeczenie 0
niepetnosprawnosci wydaje Miejski Zespdt Orzekania o Niepelnosprawnosci. Przy jego
wydaniu zespot orzekajacy kieruje si¢ wskazaniami Rozporzadzenia w sprawie kryteriow
oceny niepelnosprawnosci u 0s6b w wieku do 16 roku zycia, w ktérych $cisle okreslone sa
stany chorobowe wymagajace stalej opieki lub pomocy dziecku, wérod nich m.in. znajduja si¢
wrodzone lub nabyte cigzkie choroby metaboliczne, uktadu krazenia, oddechowego,
moczowego, pokarmowego, uktadu krzepnigcia i inne znacznie upo$ledzajace sprawnosé

organizmu, wymagajace systematycznego leczenia w domu i okresowo leczenia szpitalnego.
16

Zwrot czgSci lub catosci kosztow zwiazanych z pobytem w szpitalu i leczeniem dziecka,
mozna uzyska¢ od takich organizacji, jak: osrodki pomocy spotecznej (w formie
jednorazowego zasitku celowego), sponsorzy prywatni, Parafia lub Caritas, PFRON i NFZ,

Fundacje i stowarzyszenia.

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych ,,petni rol¢ narzgdzia
finansowania  polskiego systemu rehabilitacji zawodowej 1  spotecznej 0sOb
niepelnosprawnych™’.  System Funduszu opiera si¢ na wplatach pracodawcow,
niezatrudniajacych odpowiedniej liczny osob niepelnosprawnych — wptaty te pobierane przez
PFRON rozdysponowane zostaja zgodnie z ustawa o rehabilitacji, przede wszystkim $rodki
trafiaja do pracodawcéw decydujacych si¢ na zatrudnianie niepelnosprawnych. Pomoc ta ma
za zadanie refundowa¢ zwigkszone koszty zwiazane z  zatrudnieniem  o0sob
niepelnosprawnych, takie jak adaptacja pomieszczen do potrzeb 0sob niepetnosprawnych czy
zakup urzadzen technologicznych przystosowanych do potrzeb wynikajacych z

niepetnosprawnosci. PFRON ze swoich $rodkéw finansuje m. in. uczestnictwo o0sob

'® Witryna internetowa: www.niepetnosprawni.gov.pl/rozporzadzenia/dzu0217162/, stan z dnia 07.05.2010.
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niepetnosprawnych wraz z ich opiekunami na turnusach rehabilitacyjnych czy zakup sprzetu

rehabilitacyjnego, co stanowi zakres rehabilitacji spoteczne;j™.

W Polsce dziataja takze organizacje pozarzadowe, ktorych celem jest pomoc dzieciom z
wadami serca. Do organizacji bezposrednio wspierajacych dziecko z wada serca i jego

rodzing, naleza fundacje Cor Infantis i Fundacja Serce Dziecka.

Fundacja Cor Infantis jest organizacja pozytku publicznego zajmujaca si¢ pomoca
dzieciom z wrodzonymi wadami serca, a takze ich rodzinom, dzialalnoscia na rzecz osob
niepetnosprawnych oraz pomoc szpitalom oraz placowkom medycznym. Pomoc rodzinom
najczesciej przybiera forme¢ pomocy finansowej W celu leczenia dzieci za granica. Ponadto
czgsto organizowane sa przez Fundacje licytacje przedmiotow znanych sportowcow,
koncerty, gale, imprezy charytatywne oraz warsztaty integrujace osoby z wadami serca. ,,Cor
Infantis” powstata z inicjatywy rodzicéw dzieci z wadami serca i na rzecz pomocy innym
prowadzi dziatalno$¢ od 2007 roku'®. W celu realizacji wymienionych celéw Fundacja
otrzymuje $rodki przede wszystkim z dochodow ze zbioérek i imprez publicznych, darowizn
od osoéb prawnych i jednostek organizacyjnych, jak i od oso6b fizycznych, m.in. w postaci

przekazania 1% podatku dochodowego na rzecz Fundacji*®.

Kolejna ogolnopolska organizacja dziatajaca od 2006 roku na rzecz dzieci z wadami

serca jest Fundacja Serce Dziecka im. Diny Radziwittowe;.

Cele Fundacji to przede wszystkim dziatanie na rzecz dzieci z wadami i chorobami
serca oraz szerzenie wiedzy na temat wad serca. W celu realizacji zalozen Fundacja prowadzi
zbidrki celowe na rzecz konkretnych dzieci oraz okreslonych o$rodkow zdrowia, organizuje
szkolenia, seminaria, konferencje, odczyty w celu upowszechnienia wiedzy na temat chorob
dziecigcych. Ponadto Fundacja co roku organizuje Dni Wiedzy o Wadach Serca, Dni Serca
spotkania rodzicow 1 dzieci z wadami serca oraz §wigta okolicznosciowe, jak Dzien Dziecka,

Mikotajki, Boze Narodzenie?'.
Fundacja z kazdym rokiem swojej aktywnos$ci wprowadza kolejne programy
obejmujace najwazniejsze obszary dziatan. Wsréd nich nalezy wymieni¢ po pierwsze

program ,,Poznaj serce”, ktdrego celem jest szerzenie wiedzy na temat wad serca, ich

18 Tamze, s. 8-10.
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wykrywania 1 leczenia. Kolejny program to ,,Razem z Dzieckiem”, polegajacy na wspieraniu i
finansowaniu opieki nad dzieckiem w trakcie oraz po leczeniu. Nastgpny program to ,,Szansa
dla Serca”, stworzony na rzecz poprawy warunkéw leczenia wad serca w osrodkach
medycznych. Ostatnim, najwazniejszym programem jest ,,Cordiada”- program rehabilitacji
dzieci z wadami serca, a takze ich aktywizacji fizycznej, sportowej. W ramach tego programu
sa organizowane warsztaty edukacyjne na temat zdrowego trybu zycia dzieci z wadami serca,
rehabilitacji i pierwszej pomocy, prowadzone przez specjalistow. Fundacja dofinansowuje

takze turnusy rehabilitacyjne oraz wyjazdy do sanatorium?®.

22 Witryna internetowa: www.sercedziecka.org.pl, stan z dnia 07.05.2010.
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Whioski z badan wtasnych

Przedmiotem przeprowadzonego przeze mnie badania jest Rodzina dziecka z wrodzona
wada serca. Cel stanowi okreslenie funkcjonowania rodziny wychowujacej dziecko z
wrodzong wada serca. Do przeprowadzenia w tym celu badania empirycznego zastosowatam
narzgdzie badawcze, jakim jest ankieta z pytaniami otwartymi do samodzielnego wypehnienia.
W badaniu wzigto udziat 28 matek, ktére w momencie urodzenia dziecka miaty od 21 — 31

lat.

Uzyskane wyniki pozwolity mi na okreSlenie funkcjonowania rodziny dziecka z
wrodzona wada serca oraz adekwatnosci wsparcia, jakie taka rodzina otrzymuje z zakresie:
emocjonalnym, spotecznym i materialnym. Analiza wykazata zmiany, jakie niesie za soba

wystapienie wrodzonej wady serca u dziecka w rdznych aspektéw zycia rodziny.

Badania przeprowadzitam z rodzinami pochodzacymi z terenu catej Polski. Ze wzgledu
na utrudniony kontakt oraz ograniczenia czasowe badanych, wymiana informacji odbyta si¢
na zasadzie przesytania wiadomos$ci e — mail, gdzie po wypelieniu ankiety, respondenci
odsytali go ta sama droga, a w razie watpliwos$ci zadawatam dodatkowe pytania. Jedna
ankiete przeprowadzitam osobis$cie, ze wzgledu na to, ze mama dziecka mieszka w Olsztynie.
W rezultacie otrzymatam 28 wypelnionych ankiet, a catlo$¢ badania odbyta si¢ w miesiacach

od poczatku kwietnia do konca maja 2010 roku.

Ankiety przeprowadzitam z matkami dzieci z wrodzonymi wadami serca, wsrod
ktorych 26 mieszka na terenie Polski, jedna w Anglii i jedna w Irlandii. Kryterium doboru
badanych stanowita diagnoza wrodzonej wady serca, bez wzgledu na obecny wiek dziecka.
Trzy ankiety przeprowadzitam z mamami dzieci, ktore zmarty z powodu wrodzonej wady
serca, odpowiadaly jednak na pytania, biorac pod uwagg sytuacje rodziny, kiedy dziecko zylo.
W prezentacji wynikéw zostata zachowana anonimowo$¢ respondentow, w wynikach

postugiwatam si¢ wytacznie imionami badanych.

Wiek badanych matek wynosit od 21 do 31 lat, w wieku urodzenia chorego dziecka. 7
matek bylo w wieku bardzo mtodym- do 25 roku zycia, pozostate 21 to osoby w wieku
sredniej dorostosci. Wedtug informacji matek dotyczacych okresu ciazy, w 18 przypadkach
przebiegla ona prawidtowo, a w pozostatych dziesigciu wystapity nastgpujace komplikacje:

silne bole brzucha 1 wymioty, przedwczesne skurcze, przezigbienie, grypa, choroba zatok 1



plamienia, ktore jednak z medycznego punktu widzenia nie miaty zadnego wptywu na wade

serca dziecka. 27 dzieci urodzito si¢ o czasie, jeden jest przedwczesnie urodzony.

Nastegpna informacja dotyczy wieku dziecka chorego. Uzyskane informacje przedstawia

ponizsza tabela.

Tabela 1. Charakterystyka dzieci z uwagi na ich wiek w momencie przeprowadzenia

badania.
L Wiek dziecka Ilo§¢ dzieci w
P z wrodzong wadg serca danym wieku
1. Do 1. Roku zycia 6
2 1-2 7
3 2-4 6
4 4-5 3
5. 8-10 3
6. Powyzej 10 3

Zrodto: opracowanie wlasne.

Z tabeli wynika, ze najwigcej dzieci jest w wieku od roku do dwoch lat. Jest to
pozytywny aspekt dla niniejszego badania, gdyz przezycia dotyczace m.in. diagnozowania
dziecka sa ,,$wieze”, natomiast w grupie dzieci w wieku szkolnym, ktérych jest szescioro,
rodzice odpowiadajac brali pod uwage takze aspekty dotyczace funkcjonowania dzieci w
szkole 1 grupie rowiesniczej, co u dzieci mtodszych jest zupetnie innym aspektem, ze wzgledu
na zbyt mtody wiek. W tabeli uwzglgdniono takze dzieci, ktore zmarty, bylo to troje dzieci w

wieku 4, 7 1 8 miesigcy.

Kolejna uzyskana informacja byl rodzaj; wrodzonej wady serca wystepujacej u dziecka.
Jest bardzo wiele medycznych klasyfikacji wrodzonych wad serca, jednak réznorodnos¢
wystepujacych w grupie badanych dzieci wad uniemozliwila ich pogrupowanie do celow tego
badania. Dodatkowo kazda wada serca jest inna, czgsto podstawg stanowi zdefiniowana wada

serca, przy ktérej wystgpuje szereg wad wspotwystepujacych. W 6 przypadkach wrodzona



wada jest HLHS, czyli niewyksztatcenie lewej komory serca, sami rodzice méwia o swoich
dzieciach, ze maja pot serduszka. Kolejna wada to wystgpujaca u czworga dzieci Tetralogia
Fallota, ktora jest wada zlozona. W dwoch przypadkach wystgpuje TGA, czyli catkowite
przetozenie gtownych pni tetniczych. Pozostate badane dzieci maja wady serca, wystgpujace
jednokrotnie w badanej grupie. Wystapito 5 wad pojedynczych: PDA- Przetrwaty przewod
tetniczy Bottala, Zastawkowe zwezenie aorty, Koarktacja aorty - zwezenie aorty w czgsci jej
tuku, TAC (wspolny pien tgtniczy), Catkowite nieprawidtowe przytaczenie zyt ptucnych
(TAPVD). Pozostate wady to ztozone wady serca, na ktore najczesciej sktadaly si¢ m.in.
ubytki miedzykomorowe 1 ubytki miedzyprzedsionkowe, HLHS oraz przetrwaty przewod

tetniczy Bottala wraz z wspotwystgpowaniem innych nieprawidlowosci.

Zwiazana z wystepujaca wada serca cecha badanej grupy jest ilo$¢ przeprowadzonych
oraz wymaganych zabiegdw operacyjnych. Jezeli chodzi o juz wykonane zabiegi, to miato je
27 dzieci, w tym dziewigcioro czeka na ostatnig - trzecia operacj¢. Czworo miato dwie
operacje, czworo jest po trzech operacjach i niewiadomo czy kolejna bedzie potrzebna. Dwoje
jest po dwoch operacjach i czterech cewnikowaniach, dwoje czeka jeszcze tylko zabieg, w
trzech przypadkach jedyna operacja byta catkowita korekta wady. Jedno dziecko miato jedna
operacjg, czeka je dwie kolejne, dwoje dzieci zmarto w kilka godzin po operacji. Wsrdd
wymienionych przypadkéw, dwoje dzieci moze wymagaé w przysztoSci przeszczepu serca.

Jedno dziecko nie przeszto zadnej operacji, ale bedzie ona konieczna w przysztosci.

Jezeli chodzi o rodzenstwo chorego dziecka, to 46% dzieci to jedynacy, pozostali

posiadaja rodzenstwo (w tym tylko jedno dziecko ma wigcej niz jednego brata lub siostre).

Odczucia rodzicow i rodziny bezposrednio po zdiagnozowaniu wrodzonej wady

serca u dziecka

Wiadomo$¢ o wystapieniu u dziecka wady serca jest dla jego rodzicow i rodziny
ogromnym stresem, wywotuje silny wstrzas psychiczny i zaktéca codzienny rytm Zzycia
rodziny, ktéry zostaje podporzadkowany postgpowaniu dazacemu do przywrdcenia dziecka

do zdrowia. Jak pisze doktor Beata Antoszewska zdiagnozowanie choroby wywoluje u



rodzicow szereg reakcji, od odrzucenia, poprzez depresje, do zaakceptowania dziecka i

mobilizacji do dzialah zmierzajacych do mozliwej poprawy zdrowia® .

W swietle wynikow jakie uzyskatam, zanalizowatam najcze$ciej wystgpujace reakcje na
diagnoze¢ wady serca u rodzicow oraz rodziny. Tylko w kilku przypadkach reakcje te byly

inne u rodzicOw niz u pozostatych cztonkdéw rodziny.

Jezeli chodzi o okres, w jakim zostala zdiagnozowana wrodzona wada serca u dziecka
(co jednak w $wietle badan nie ma wptywu na zmiang reakcji pomigdzy np. rodzicami, ktorzy
o wadzie dowiedzieli si¢ podczas ciazy, a tymi, ktorych wada serca dziecka zostata wykryta
po porodzie) 43% rodzin, o wystapieniu wrodzonej wady serca dowiedziato si¢ podczas
ciazy, nastapito to podczas rutynowego badania USG, pomigdzy 16 a 32 tygodniem cigzy. W
pozostatych 57% rodzin wada serca zostala zdiagnozowana po urodzeniu dziecka: w pigciu
przypadkach nastapito to miedzy 2 a 18 godzina po porodzie, dwoje po dwdch tygodniach
zycia dziecka, jedno w 4 tygodniku zycia, sze$cioro w drugiej i czwartej dobie zycia dziecka,
jedno dziecko zostato zdiagnozowane po 6 miesiacach swojego zycia, a jedno w 5 roku zycia,
kiedy nastapily ostre bole serca, gdzie podejrzenia wystepowatly juz od 2 roku zycia dziecka.
Diagnoza najczg$ciej byla wynikiem nasilonych objawdw, takich jak sinienie, omdlenia oraz

podczas badan na podstawie wystepujacych szmerdw w sercu 1 $wistow podczas oddychania.

Jezeli chodzi o reakcje rodzicow, to respondenci najczesciej wymieniali takie przezycia
jak szok (w 14 przypadkach), poszukiwanie informacji, wsparcia i ratunku (9 rodzin) oraz
niedowierzanie (w dziewigciu przypadkach badanych). Kilka razy wymieniano rozpacz, placz
1 przerazenie (kolejno 6, 5 i1 4 razy) oraz sporadycznie: pytanie ,,dlaczego?”, zal do Boga,
depresja, ztos¢, zatamanie, lgk, wypieranie, rezygnacja, poszukiwanie przyczyn oraz

pozytywne: mobilizacja i nadzieja.

Wedlug informacji o reakcji pozostaltych cztonkéw rodziny, uzyskatam nastgpujace
najczesciej wymieniane reakcje: 8 razy wymieniono niedowierzanie i 7 razy ch¢é pomocy. 6
razy matki opisaly reakcje rodziny jako takie same, jak ich samych. Czgsto takze rodzina od
razu wykazala cheé wsparcia 1 pomocy, czg$¢ nie wiedziala jak si¢ zachowaé, oraz
kilkakrotnie zostaly wymienione takie reakcje jak: strach, smutek, zadawanie pytan,

zapewnienie o modlitwie, niewiedza, nadzieja, wspodtczucie.

% B. Antoszewska Dziecko z chorobq nowotworowq — problemy psychopedagogiczne, Wydawnictwo Impuls,
Krakoéw 2006, za: Borystawska (2002).



Uzyskane wyniki pozwalaja potwierdzi¢ prezentowane w literaturze etapy, przez jakie
przechodza rodzice po otrzymaniu informacji o wystapieniu u dziecka choroby czy
niepetnosprawnos$ci. Podawane reakcje sa typowymi dla kazdego z etapow, od szoku az po

akceptacje choroby wraz z poszukiwaniem jak najlepszej pomocy w leczeniu dziecka.

Wsparcie rodziny dziecka a jego adekwatnos$¢ do jej aktualnych potrzeb

Wsparcie spoleczne jest to pomoc udzielana osobom w sytuacji dla nich stresujace;j,
odpowiednia dla aktualnych potrzeb osoby, ktora z tej pomocy korzysta. Jak pisze doktor
Beata Antoszewska, ,,wsparcie spoteczne jest najbardziej pozadana reakcja, po wystapienia
choroby, jako sytuacji trudnej”®*. Pierwotnym zrédlem wsparcia sa osoby, z ktorymi
potrzebujacy wsparcia utrzymuje bliskie relacje, najczesciej wigc cztonkowie rodziny. Wtorne
zrédto stanowia instytucje panstwowe 1 pozarzadowe. Wsparcie z tych zrodet moze

przebiega¢ w tym samym czasie, przybierajac inna forme?.

Z wynikow, ktére pozyskalam wynika, ze najwigksze wsparcie matki dzieci z wadami
serca otrzymaty od partnera oraz najblizszej rodziny. Swojego meza jako najwigksze wsparcie
wymieniono 14 razy. Najblizsza rodzing wskazano 13 razy, w wigkszosci podkreslajac, ze
byta to mama lub tesciowa (babcie dziecka), czgsto wymieniano chore dziecko oraz jego
rodzenstwo (6 razy). Bardzo czgsto powtdrzyto si¢ wsparcie ze strony innych rodzin dzieci z
wadami serca, sze$¢ razy wymieniono wiar¢ w Boga, lekarza kardiologa opiekujacego si¢

dzieckiem oraz najblizszych przyjaciot.

Wiyniki te catkowicie potwierdzaja informacje zaczerpnigte z literatury przedmiotu na
ten temat. Ogromnym wsparciem, przy wystapieniu kazdej choroby czy niepelnosprawnosci
jest rodzina, a w przypadku rodzin z dzie¢mi z wadami serca, sa to takze rodziny dzieci z

podobnymi do$wiadczeniami.

Jezeli chodzi o to, jakiego rodzaju wsparcia oczekiwali rodzice po otrzymaniu

informacji o wadzie serca dziecka, najwigcej, bo w 57% respondenci zadeklarowali, Ze

 B. Antoszewska Wsparcie chorego i jego rodziny przez personel medyczny [w:] red. G. Kwasniewska, A.
Wojnarska Aktualne problemy wsparcia spotecznego 0séb niepetnosprawnych, Wydawnictwo Uniwersytetu
M. Curie — Sktodowskiej, Lublin 2004, za: Kawczynska — Butrym (2000), s. 291.
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najbardziej oczekiwali wsparcia ze strony lekarzy w formie zupelnego, szczerego
poinformowania na temat wrodzonej wady serca ich dziecka, rokowaniach, mozliwo$ci
leczenia oraz zapewnienia, ze konieczne leczenie zostanie im zapewnione. Czgsto matki
dzieci wymienialy rozmowy oraz pomoc w opiece nad dzieckiem chorym oraz jego
rodzenstwem. Pozostate oczekiwane formy wsparcia wymieniane przez badanych to:
zrozumienie, profesjonalizm, wsparcie finansowe, uszanowanie prywatnosci, modlitwy,
samej obecno$ci 1 rozmowy. W jednym przypadku mama dziecka chorego nie oczekiwala

zadnego wsparcia.

Jesli chodzi o to, czy rodziny otrzymaty wsparcie, jakiego oczekiwaty, 17 rodzin uwaza,
ze tak, od wszystkich, od ktérych go oczekiwali. 4 rodziny nie otrzymaty oczekiwanego od
lekarzy wsparcia, dwie rodziny uwazaja, ze od lekarzy wsparcie byto odpowiednie, dwom

matkom jednak bardzo brakowato opieki psychologa.

Postgpowanie lekarzy w stosunku do rodzin dzieci z wrodzonymi wadami serca

Jatrogenia to pojecia definiujace wszystkie czynno$ci pochodzace od lekarzy. W
przypadku blednego postgpowania lekarzy i przedmiotowego traktowania pacjenta oraz jego
rodziny, mowimy o bigdach jatrogennych. Wedlug Aleksandry Maciarz sa to ,,wszelkie
zachowania o0s0b uczestniczacych w procesie leczenia chorego dziecka cechujace sig

biologicznym podej$ciem do niego i przedmiotowym traktowaniem jego osoby”ze.

By okresli¢ stosunek respondentéw do lekarzy, zadatam im pytania dotyczace
sposobu, w jaki zostata im przekazana diagnoza, wsparcia jakie otrzymali od personelu oraz

uwag dotyczacych procedur diagnostycznych i leczenia ich dzieci.

Na pytanie dotyczace tego, czy rodzice otrzymali od specjalistow wyczerpujace
informacje na temat wady serca, 12 badanych stwierdzito, ze otrzymali od lekarzy pelne,
wyczerpujace informacje, 10 osob otrzymalo od lekarzy informacje, jednak mimo to,

samodzielnie poszukiwali informacji w Internecie i literaturze fachowej. 6 rodzin natomiast

% A Maciarz Dziecko przewlekle chore. Opieka i wsparcie, Wydawnictwo Akademickie ZAK, Warszawa 20086,
s. 31



nie uzyskato od lekarzy informacji, w zwiazku z tym wszystkiego musieli dowiadywac sie

sami. Wyniki tej analizy ujgtam w formie wykresu.

Wykres 1. Stopien przekazania informacji przez lekarzy rodzicom dziecka, u ktérego

wykryto wrodzong wadg serca.

Stopien poinformowania rodzicéw przez lekarzy

12 -
10+

Liczba oséb

O N A O ©

Kategorie poinformowania

B petne, wyczerpujace O czesciowe O brak

Zrodto: opracowanie wlasne.

W kwestii przekazu informacji o zdiagnozowaniu choroby dziecka, zdania sa bardzo
zréznicowane. 68% osob uwaza, ze zostali poinformowani w sposéb odpowiedni, dyskretny,
wyczerpujacy 1 rzeczowy, wiele matek jednak zaznacza, ze byly w szoku i niewiele z tej
rozmowy pamigtaja. W dwodch przypadkach rodzicom przedstawiono schemat zdrowego serca
i rysunek serca ich dziecka. 32% badanych bardzo nieprzyjemnie wspomina moment
przekazania im diagnozy o wadzie: 3 matki opisuja, ze odbylo si¢ to w sposdb nieprzyjemny,
rutynowy, w jednym przypadku mama zostala poinformowana telefonicznie, oto niektore
wspomnienia 0 procesie informowania: ,,do sali weszla pani doktor, podeszta od mnie,
powiedziala: z pani dzieckiem mamy wielkie problem, ale najpierw zajme si¢ drugim
dzieckiem. Podeszta do innej kobiety na sali, ktora miata dziecko przy sobie, a ja odchodzitam
od zmystow”, ,,lekarka wykonujqca mi USG powiedziata: zamiast tozeczka niech pani kupi
dziecku trumne, gdyz tej wady sie nie operuje, takie dzieci umierajq”, ,,w sposob bardzo
nieprzyjemny, lekarz krzyczal na mnie i bardzo niedoktadnie mowit o wadzie”, , diagnoze

przekazat nam kardiolog z Gdanska. Poinformowata nas o ciezkim stanie dziecka i wadzie



serca mowiqc, ze nie musi sie zastanawiac czy ratowac naszego synka, bo nie ma sensu go
meczy¢ zyciem. Powiedziata: prosze is¢ sie pozegnad, podajemy leki, aby go nie bolato, gdy

bedzie umierat”.

W kwestii uwag na temat procedur diagnostycznych, 10 matek nie ma zadnych uwag,
uwazajac, ze sprzet jest dobry a fachowcy wysokiej klasy. 18 matek ma przeciwne zdanie.
Wedlug czterech mam, kazda kobieta w ciazy powinna mie¢ przymusowe badanie USG
migdzy 16 a 20 tygodniem ciazy, wykonane przez specjalistg, Pani Justyna natomiast uwaza,
ze ,,badania USG powinny by¢ bezplatne. Na USG genetyczne powinny byé¢ kierowane
wszystkie kobiety. Obecnie USG kosztuje 250 zi., nie kazdego na nie sta¢, a na zwyktym USG
nie wida¢ wszystkich wad”. Dwie matki uwazaja, ze lekarze powinni bardziej emocjonalnie
podchodzi¢ do rozmoéw z rodzicami: ,, Lekarze mogliby podchodzi¢ bardziej emocjonalnie w
trakcie rozmowy z rodzicami. Oni uzywajq jezvka medycznego, ktory na poczqtku ciezko jest
zrozumie¢. Mam zal do lekarzy, ktorzy prowadzili mojq ciqze oraz do lekarzy, ktorzy badali
Alanka po porodzie. Powiedzieli mi, Ze dziecko jest zdrowe, a przez to Ze nie widzieli tych

wad, narazili go na smierc¢”.

Wyniki jakie uzyskatam ukazuja, ze btedy popetniane przez lekarzy, szczegdlnie przy
informowaniu rodzicow o wadzie dziecka sa do$¢ powszechne. By¢ moze wynika to z
niewiedzy z zakresu psychologii na temat sposoboéw wspierania rodzicow w tych
najtrudniejszych dla nich momentach lub rutyny. Takie przedmiotowe podejscic wywoluje w
rodzicach podwodjny szok, §wiadomos$¢, ze nie maja wsparcia u osob, w ktérych rekach jest
zycie ich dziecka. Z wypowiedzi badanych wynika, jak ogromny wptyw na ich psychike
mialo podejscie lekarzy do ich samych oraz ich dziecka.

Aleksandra Maciarz przyczyn w popelnianiu bltedow jatrogennych przez personel
medyczny upatruje w nadmiernym obciazeniu obowiazkami oraz w ograniczonej ilosci czasu,
ktory przypada na kazde dziecko. Skutkiem takiego zachowania jest demobilizacja
psychiczna dziecka i jego rodzicéw, ostabienie motywacji wiaczania si¢ w proces leczenia,
nieracjonalne zachowania obronne, a dtuzsze przezywanie przez dziecko stresu powoduje
naruszenie jego odpornosci oraz rownowagi nerwowej i emocjonalnej w sposob wzglednie

trwaty®’.

2" A. Maciarz Dziecko przewlekle chore. Opieka i wsparcie, Wydawnictwo Akademickie ZAK, Warszawa 2006.



Wystapienie wady serca u dziecka a jej wplyw na sytuacj¢ materialng rodziny

Choroba przewlekla dziecka wpltywa na sytuacj¢ materialna rodziny, wywolujac
sytuacje obciazajaca najbardziej rodzicow — dlugotrwate leczenie wiaze si¢ ze zwigkszeniem
wydatkow finansowych na ten cel. Matki najczesdciej zajmuja si¢ opicka i wychowaniem
dziecka, czgsto rezygnujac z pracy zawodowej, a ojcowie zapewniaja rodzinie $rodki
utrzymania. Elzbieta Wielgosz zaznacza, ze zdarzaja si¢ sytuacje, kiedy to matka pracuje, a
ojciec opiekuje si¢ dzieckiem, ale sa one rzadko$cia. Autorka podkresla takze, ze rodzice
czesto musza borykaé si¢ z problemem braku $rodkow finansowych w budzecie rodziny,

przez co czgsto ojcowie podejmuja sie dodatkowej pracy zarobkowe;j?.

W celu poznania sytuacji materialnej rodziny oraz zmian, ktére wywotata w niej
diagnoza wrodzonej wady serca dziecka, zadalam respondentom pytania 0 oceng tych zmian.
Zwrécitam uwage na mozliwo$¢ kontynuowania pracy zarobkowej przez rodzicow, fakt
wymaganych s$rodkow finansowych na leczenie oraz zapytatam czy w zwiazku z tym

korzystaja z pomocy Fundacji na rzecz dzieci z wadami serca.

Sytuacja materialna pogorszyla si¢ u potowy rodzin. Dane uzyskane w tej kwestii
przedstawia wykres numer 2. Powodem w wigkszosci byt fakt, iz matka dziecka
zrezygnowatla z pracy, by opiekowac si¢ dzieckiem z wada serca, co mialo miejsce w 43%
rodzin. 29% badanych uwaza, Ze ich sytuacja materialna ich rodziny nie ulegta zmianie po
narodzinach dziecka z wrodzona wada serca, natomiast w 21% rodzin sytuacja ta nieznacznie
ulegla pogorszeniu, ze wzgledu na konieczno$¢ czgstych wyjazdow na kontrole lekarskie, do
specjalistow, rehabilitantow. Wiele osdb zaznacza takze, ze sytuacja materialna ulegta
zmianie ze wzgledu na fakt pojawienia si¢ malego dziecka oraz koszty z tym zwiazane,

mniejszy wplyw na to miata wrodzona wada serca dziecka.

% E. Wielgosz Wychowanie dzieci niesprawnych somatycznie. Dzieci przewlekle chore [w:] red. I. Obuchowska
Drziecko niepetnosprawne w rodzinie, WSiP, Warszawa 1999.



Wykres 2. Zmiany w sytuacji materialnej po pojawieniu si¢ dziecka z wrodzona wada

Serca.

Sytuacja materialna

O pogorszenie M nie ulegta zmianie O ulegta nieznacznemu pogorszeniu

Zrodto: opracowanie wlasne.

Pomimo pogorszenia sytuacji finansowej w wigkszosci rodzin, tylko 5 z nich korzysta z
finansowej pomocy Fundacji. 11 rodzin korzysta z pomocy jedynie w formie wsparcia

informacyjnego, a 13 rodzin nie korzysta 1 nie planuje wystapi¢ o pomoc.

Z sytuacja materialng Scisle wiaze si¢ fakt, 1z w 64% rodzin, to mama zajeta si¢ opieka
nad chorym dzieckiem, co w wigkszo$ci przypadkéw wymagato catkowitej rezygnacji z pracy
zarobkowej, 5 rodzin korzysta z pomocy dziadkow dziecka, 2 rodziny maja opiekunkg, w 5
rodzinach rodzice opiekuja si¢ dzieckiem po réowno, a w jednym przypadku dzieckiem

opiekuje si¢ jego tata bedacy na rencie.

Narodziny dziecka w kazdej rodzinie wiaza si¢ z dodatkowymi kosztami, jednak w
przypadku wrodzonej wady serca, by zaspokoi¢ wigkszo$¢ potrzeb dziecka, wymagania te
staja si¢ wigksze. Do zwyklej wyprawki niemowlgcia, dzieci z wadami serca wymagaja
zapewniania odpowiedniego sprzetu oraz czestych kontroli rdznych specjalistow, poza
kardiologami czgsto sa to rehabilitanci, logopedzi, psycholodzy. Wizyty te wiaza sig z
wydatkami na dojazdy, a przy koniecznosci pobytu dziecka w szpitalu, konieczne jest
zakwaterowanie rodzica blisko szpitala oraz pokrycie kosztow jego utrzymania w tym czasie.

W przeprowadzonym badaniu dwoje dzieci mieszkajacych w Polsce leczonych jest za



granica, w Monachium, przez polskiego profesora Edwarda Malca, specjaliste w korygowaniu
wad zwiazanych z HLHS. Rodzice dzieci z wlasnych $rodkéw pokrywaja koszty dojazdow
oraz zakwaterowania, ktore w ich przypadku wynosi niewiele, bo 20 euro za dob¢ w hotelu
Fundacji Rolanda Mc’Donalda, ktory znajduje si¢ w poblizu kliniki. Sa w nim zapewnione w
zupetnosci warunki mieszkalne wraz z naturalnymi potrzebami dzieci, takimi jak zabawki,
wozki itp.

Przeprowadzone badanie potwierdzilo zmiang sytuacji materialnej rodziny zwiazanej z
kosztami zwiazanymi z leczeniem dziecka. Zgadza si¢ takze fakt, ze najczeSciej to matka

dziecka rezygnuje z pracy zarobkowej na rzecz opieki nad dzieckiem.

Opieka nad dzieckiem z wadg serca a udzial jego rodzicow w zyciu towarzyskim i

kulturalnym

Trudna sytuacja w rodzinie, jaka wywoluje wystapienie choroby przewlektej, stanowi
sytuacj¢ ogromnego stresu, rzutujaca na relacje wewnatrzrodzinne oraz zwiazki z otoczeniem.
Ze wzgledu na konieczno$¢ zapewnienia opieki dziecku, wraz z koniecznos$cia czgstych wizyt
u lekarzy czy w szpitalach, a takze fakt kontynuowania pracy zarobkowej, czgsto na kilku
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etatach, rodzice maja ograniczony swoéj czas wolny®.

Wszyscy respondenci uwazaja, ze czasu wolnego maja za mato lub nie maja go w
ogole. 17 rodzin kazda wolna chwilg spgdza w gronie rodzinnym, najczgsciej wraz z dzie¢mi,
8 badanych uwaza, Zze czas wolny oraz czgstotliwos¢ spotkan towarzyskich zostaly
ograniczone poprzez pojawienie si¢ niemowlgcia w rodzinie — Pani Ola opisuje to w
nastgpujacy sposob: ,, Wolny czas spedzamy gtownie z dziecmi, a jak one Spiq to staramy sie
nacieszy¢ sobq. (...) Nasze kontakty towarzyskie ulegly zmianie, ale mysle, Ze to z tego
powodu, ze mamy mate dziecko, a nie z powodu jego choroby”. Tylko jedna z respondentek
uwaza, ze czas wolny jej oraz jej mgza nie ulegt zmianie po narodzinach dziecka z wada
serca. Dwie mamy uwazaja, ze nie maja czasu wolnego w ogole: ,, czas wolny? Nie mam go w
ogole. Jedyne ‘wolne’ chwile mam podczas, gdy jade do pracy — ok. 2 h w jednq strone - do

Torunia, gdzie wykladam na UMK. O ile nie zasne i nie musze sprawdzac prac studentow”,

# E. Wielgosz Wychowanie dzieci niesprawnych somatycznie. Dzieci przewlekle chore [w:] red. I. Obuchowska
Drziecko niepetnosprawne w rodzinie, WSiP, Warszawa 1999.



., Czas wolny? Nie znam takiego pojecia. 5 specjalistow, nieustanne infekcje, catly ubiegly rok
wypelniony agresjq Kuby i walka 0 otwarcie jego skorupy, spotkania z psychologiem,
nieustanne proby dotarcia do Kuby, nawiqzania kontaktu i zbudowania cieniutkiej nitki

zaufania”.

Kontakty towarzyskie nie ulegly zmianie w 4 rodzinach. W jednej rodzinie kontakty
towarzyskie ulegly polepszeniu po narodzinach dziecka z wrodzona wada serca, w jednej
rodzinie kontakty towarzyskie zanikly calkowicie. W pozostatych rodzinach kontakty
towarzyskie ulegly ograniczeniu. Wigkszo$¢ rodzin przed kazdym spotkaniem ze znajomymi

zwraca uwage na stan zdrowia gosci, poniewaz nie moga narazi¢ swojego dziecka na infekcje.

Reakcje spoleczenstwa na wrodzong wade serca u dziecka

Jak pisze doktor Beata Antoszewska, bariery, jakie napotyka w zyciu chory
spowodowane sa takimi reakcjami spoteczenstwa jak stereotypy, negatywne postawy czy
pigtnowanie. Stereotypowo okresla si¢ osobg chora jako staba, niepewna siebie, nieporadna,
lekliwa®®. Pictnowanie natomiast wytwarza reakcje odrzucenia, utrzymywania dystansu,
agresji. Osoby chore czy niepelnosprawne nie zawsze moga ukaza¢ swoje zalety, ze wzgledu
na ograniczone mozliwosci kontaktowania si¢ ze zdrowymi osobami, wbrew powszechnym
opiniom nie chca one by¢ izolowane i odrzucane. Zdrowi czgsto pomimo zupelnego
wyleczenia, traktuja osoby osobeg chora zawsze jako nie w pelni sprawna. Powodem tego jest
fakt, ze choroba oznacza tez sigme, dewiacj¢ czy etykietowanie. Autorka wymienia takze
postawy najblizszego otoczenia wobec o0sOb chorych, w ktorych dominuje obojgtnose,
lekcewazenie, nieche¢ ze strony spoteczenstwa. Postawy te widoczne sa w unikaniu
kontaktow z chorymi, ktore spowodowane moze by¢ niewiedza w jaki sposéb zachowywac
si¢ wobec osoby chorej, czy tez stereotypowym pogladem, ze choroba czy niepelnosprawnos¢
jest kara za grzechy, przy czym spoteczenstwo uwaza, ze jesli ktos sobie na to zastuzyl, to byt
to jego wybor. Takie negatywne podejscie do osob chorych wywoluje w nich poczucie
osamotnienia, ostabiajace ich mozliwosci. Doktor Antoszewska przytacza takze opinig

Czestawa Kosakowskiego, w ktorej mowi on: ,,0soby niepelnosprawne pozostaja jednak

%0 B. Antoszewska Dziecko z chorobq nowotworowq — problemy psychopedagogiczne, wyd. Impuls, Krakow
2006, za Kawczynska — Bytrym (1998), s. 42.



czeScia naszego spoteczenstwa, réwnoprawnymi jego czionkami, z ktoérymi powinnismy
nauczy¢ si¢ wspolzy¢. Zmiana stosunku i postaw ludzi sprawnych do 0so6b z odchyleniami od
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normy wymaga czasu, wiedzy i do§wiadczania osoby chorej jako cztowieka™"".

W przeprowadzonym badaniu 4 osoby uwazaja, ze stosunek spoteczenstwa do ich
dziecka jest prawidtowy, jedna mama podkresla jednak, ze lekarze nie maja pojecia o
traktowaniu dziecka z wrodzona wada serca, czy moga go np. szczepi¢ czy nie oraz
negatywnie ocenia stosunek panstwa do rodzin z dzieckiem z wrodzong wada serca, ktorego

jedyna pomoca jest comiesi¢czny zasitek w kwocie 150zt

79% badanych ma zle zdanie na temat wiedzy i postaw spoteczenstwa do dzieci z
wadami serca, w tym 13 badanych uwaza, ze spoleczenstwo jest niedoinformowane: ,, nasze
spoleczenstwo nie ma pojecia o wadach serca, nie wiedzq co sie z tym wiqze, jak si¢ leczy i
jak na codzien zyjq ludzie z dziecmi z wadami serca. Nawet lekarze nie wiedzq jak
postepowac doraznie, lekarz bal sie naszemu synkowi zatozy¢ szew na rozcietq gltowke. Jedna
znajoma spytata, czy on w ogole bedzie normalny, czy nie bedzie niepetnosprawny umystowo,
jesli ktos nie spotkat sie z wadq serca to nie wie nic na ten temat”, , to temat niezrozumiaty,
panuje przekonanie, ze zachowanie i styl zZycia rodzicow sq powodem wrodzonych wad serca,
nadal brak fachowej opieki i pomocy rodzinom dzieci z wadami serca, brak tez opieki
medycznej dorostym z wrodzonymi wadami serca”. Matki zaznaczaja jednoczesnie, ze same
nie mialy pojgcia 0 wrodzonych wadach serca, do momentu kiedy wystapita ona u ich
dziecka. 2 rodziny nie maja zdania na temat reakcji spoteczenstwa, poniewaz ze wzglgdu na

niewidoczno$¢ wady, niewiele os6b ma swiadomos¢, ze ich dziecko jest powaznie chore.

Wyniki potwierdzaja zatem dane z literatury na temat negatywnych postaw czionkow
spoleczenstwa, ktore przewaznie wynikaja z niewiedzy na temat danej choroby. Wiele
badanych podkresla, jak wazne jest informowanie spoteczenstwa na temat wrodzonych wad
serca u dzieci, ktore mogloby polepszy¢ reakcje obcych o0sob na reakcje o wadzie serca,
pozwoli¢ uniknaé stereotypdw, przez ktore spoteczenstwo sadzi, ze z wada serca wiaze si¢

uposledzenie intelektualne.

3 Tamze, s. 42.



Uzyskane wyniki badan wskazuja pewne postulaty, ktore moga postuzyé poprawie
sytuacji rodzin dzieci z wrodzonymi wadami serca. Pierwszym wnioskiem jaki si¢ nasuwa
jest fakt, ze istnieje bardzo niewiele polskich pozycji literatury, ktére moéwia o wrodzonych
wadach serca u dzieci. Sa to ogélne informacje typowo medyczne w ksiazkach z zakresu
medycyny. Na polskim rynku dostepny jest tylko jeden poradnik dla rodzicow dzieci z
wadami serca, ktory porusza wiele kwestii zwiazanych z opieka nad dzie¢mi z wadami serca.

Ponadto, bardzo mata jest §wiadomos$¢ spoleczenstwa na temat wad serca, a przeciez
rocznie rodzi si¢ w Polsce okoto 3600 dzieci dotknigtych tymi schorzeniami. Niezbedne jest
jak najefektywniejsze informowanie spoteczenstwa, wykraczajace poza obchody Dnia
Wiedzy o Wrodzonych Wadach Serca (obchodzonych 14 lutego). Nalezy usprawnié system
wsparcia, przede wszystkim ze strony panstwa, ktore stawia ogromne wymagania przed
rodzinami starajacymi si¢ o przyznanie refundacji kosztow na pobyty dziecka na turnusach

rehabilitacyjnych.

Niezbedna jest poprawa stosunku lekarzy do rodzicow dzieci z wrodzonymi wadami
serca, sposobow informowania rodziny o diagnozie wrodzonej wady serca. Konieczne jest
takze przeprowadzanie specjalistycznych badan prenatalnych, ktére pozwola na szybka
interwencj¢. Nie wiadomo czy zaniedbania te spowodowane sa brakiem kwalifikacji lekarzy
czy brakiem specjalistycznego sprzetu. Konieczne jest takze zwrocenie uwagi na wsparcie
psychiczne rodzicow, kiedy dowiaduja si¢ o chorobie dziecka, tak w okresie ciazy jak i po
porodzie, a takze w okresie migdzy operacyjnym czy przy wystgpujacych konfliktach migdzy

malzonkami.
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