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Przedmiotem artykutu jest oparta na teorii stresu psychologicznego
analiza wpbywu cukrzycy typu 1 u dziecka na system rodzinny. Autorka
uznajqc specyfike choroby za stresor niejednorodny oraz chroniczny,
przedstawia w oparciu o dostepnq literature przedmiotu fazy funkcjo-
nowania systemu rodzinnego od momentu diagnozy, poprzez leczenie,
az do uzyskania stanu rownowagi. Akcentuje znaczenie pomocy tera-
peutycznej dla rodziny szczegolnie w sytuacji, gdy choroba staje sie

diabetes type 1 stresorem tak silnie traumatycznym, ze przekracza mozliwosci adaptacji
family with a sick child  systemu rodzinnego.

Summary: The aim of the article is to present, on the basis of the available subject li-
terature, the psychological aspects of a functioning family system of a child with diabetes
type 1, on various stages of the development of family life. The analysis of the impact of
diabetes on the family system has been based on the theory of stress — child diabetes has been
defined as a family system stressor. However, taking into consideration the specific character
and complexity of the disease, it cannot be classified to only one category of stressors. The
diagnosis of the disease or of its complications, and the threat to life connected with it may
be, in some circumstances, a traumatic stressor to the family system. The child’s disease in-
fluences all family life events and, on the other hand, it evokes some of them (e. g. periodical
hospitalisation). In this way it becomes a life event stressor. Everyday self-control of diabetic
and all daily difficulties connected with it, make the disease a chronic stressor that can be
defined as daily hassle.

Cukrzyca

Cukrzyca jest choroba spoleczna. W 2006 r. chorowato na nia 220 milionéw osdb na
$wiecie. Prognoza WHO przewiduje, ze w 2025 r. liczba 0s6b z cukrzyca na wszystkich
kontynentach osiagnie poziom 330 milionow. W Polsce na cukrzycg choruje ok. 5% po-
pulacji, czyli 2 miliony 0séb. Sposrod chorych na cukrzycg, na typ 1 choruje 15—20%
pacjentow [1].

Wspotczesna medycyna stara si¢ coraz lepiej zrozumie¢ i opisa¢ mechanizmy lezace
u podtoza cukrzycy. Dzigki coraz bardziej zaawansowanym badaniom, zwtaszcza genetycz-
nym, udato si¢ odkry¢ i opisa¢ poszczegolne typy tej choroby. Mimo réznorodnosci typow
cukrzycy, wszystkie one maja pewne wspdlne cechy, ktore pozwolity stworzy¢ definicje
choroby. Cukrzyca jest choroba ogdlnoustrojowa, charakteryzujaca si¢ zaburzeniami me-
tabolizmu weglowodandw oraz thuszczow i biatek. Zaburzenia biologiczne wystgpujace
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w cukrzycy sa wynikiem braku biologicznego dziatania insuliny [2]. Brak ten moze by¢
skutkiem zaburzen dziatania insuliny badz tez zmian jej aktywno$ci. Wzgledny lub bez-
wzgledny niedobdr insuliny powoduje podwyzszenie poziomu glukozy we krwi powyzej
normy — hiperglikemig. Zaburzeniom tym towarzysza cz¢sto swoiste zmiany w uktadzie
krazenia (mikro- i makroangiopatia) oraz zaburzenia neurologiczne (neuropatia obwodowa
i autonomiczna), a takze predyspozycja do swoistych zmian miazdzycowych. Cukrzyca
nie jest chorobg jednolita. Naleza tu jednostki chorobowe, ktore taczy brak biologicznego
dziatania insuliny, a dzieli je etiologia, patogeneza, epidemiologia oraz obraz kliniczny,
leczenie, a takze perspektywy leczenia [2]. Zaprezentowana definicja cukrzycy wskazuje
nie tylko na jej r6znorodnos¢ i ztozonos¢ mechanizméw lezacych u jej podstaw, ale tez
na wiele konsekwencji wynikajacych z samej choroby.

Cukrzyca typu 1 powstaje w wyniku procesu autoimmunologicznego, skierowanego
przeciwko komodrkom f trzustki. Rozpoznanie nastepuje zazwyczaj w pierwszej dekadzie
zycia, towarzysza mu najczgsciej ostre objawy wynikajace z odwodnienia i kwasicy keto-
nowej [3]. Jarosz-Chobot i Deja [4] podkreslaja, ze z chwila rozpoznania cukrzycy typu
1 nalezy jak najszybciej rozpocza¢ leczenie insuling i prowadzi¢ je do konca zycia. Od
poczatku celem leczenia jest dazenie do uzyskania prawidtowych lub zblizonych do prawid-
towych warto$ci poziomu cukru we krwi (powinny si¢ mie§ci¢ w granicach 90—140 mg/dl,
czyli 5,0-7,8 mmol/l). Dobre wyréwnanie cukrzycy mozna osiagnac poprzez odpowiednie
dawkowanie insuliny, ktore musi by¢ dostosowane do positkow (a $cislej do ilosci zawar-
tych w nich weglowodanow) i do aktywnosci fizycznej chorego (im wigksza aktywnos$é,
tym mniejsze zapotrzebowanie na insuling) [ 1]. Powszechnie stosowany obecnie schemat
podawania insuliny polega na wielokrotnych wstrzyknigciach w ciagu doby. Jest to tzw.
intensywna insulinoterapia, w ktorej krotko dziatajaca insuling, lub szybko dziatajacy ana-
log insuliny, podaje si¢ przed $niadaniem, obiadem i kolacja, lub przed kazdym positkiem,
a insuling o posrednim czasie dziatania, lub dlugo dzialajacy analog insuliny, przed snem
(takze zwykle rano). Oprocz wielokrotnych wstrzyknig¢ insuliny w ciagu doby, drugim
sposobem realizacji intensywnej terapii w cukrzycy typu 1 jest ciagla podskorna infuzja
insuliny za pomoca pompy insulinowej. Osobista pompa insulinowa jest urzadzeniem,
ktére stuzy wylacznie do podawania insuliny podskérnie w sposob ciagly, nie dokonuje
natomiast pomiaréw poziomu cukru we krwi [1]

Odpowiednie prowadzenie intensywnej insulinoterapii wymaga przestrzegania wielu
zasad umozliwiajacych kontrolg¢ choroby. Kazdego dnia konieczne jest dokonywanie
wielokrotnych pomiaréw poziomu glikemii, dostosowywanie dawek insuliny do czasu
i rozktadu positkéw, z doktadnym uwzglednieniem spozywanych sktadnikéw pokarmo-
wych, ale takze wysitku fizycznego i wielu innych czynnikoéw, ktore maja posredni lub
bezposredni wptyw na metabolizm glukozy. Szczegolnie trzeba pamigta¢ o sytuacjach
wymagajacych dodatkowej interwencji, takich jak wspottowarzyszaca choroba, stres,
podréze itd. W przypadku dziecka w wieku szkolnym konieczne jest uwzglednienie w in-
sulinoterapii planu zaje¢ — lekcji wychowania fizycznego (wysitek fizyczny), egzaminow
(stres), wycieczek szkolnych, dodatkowych zaj¢¢ pozalekcyjnych, aby zminimalizowac
ryzyko dekompensacji choroby [1, 2, 4, 5].

Jedna z konsekwencji niedoskonatosci metod substytucyjnego leczenia insulina sa
powiklania ostre, zwane hipoglikemia — obnizenie si¢ poziomu glikemii ponizej normy,
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wynikajace z bezwzglednego lub wzglednego nadmiaru insuliny egzogennej. Hipoglikemia
powoduje, w zaleznosci od stopnia jej nasilenia, wiele objawdw, m.in. wzmozona potliwos¢,
przyspieszone bicie serca, drzenie konczyn, gtod, zblednigcie twarzy, zaburzenia rownowa-
gi, bol i zawroty glowy, trudno$ci w mowieniu, splatanie, zaburzenia koordynacji ruchowej,
zaburzenia widzenia, zaburzenia zachowania i orientacji, niepokoj, agresjg, a w przypadku
cigzkiej hipoglikemii znaczne zaburzenia §wiadomosci, az do zagrazajacej zyciu utraty
przytomnosci. Stan lekkiego niedocukrzenia wymaga podania doustnie glukozy w tatwo
przyswajalnej postaci (np. stodki napoj). Starsze dzieci najczgséciej rozpoznaja objawy
1 sqa w stanie same prawidtowo zareagowaé, jednak w przypadku dzieci mtodszych oraz
nasilonej hipoglikemii konieczna jest pomoc innej osoby, ktéra poda doustnie glukoze
lub, w razie utraty przytomnosci, zapewni domig$niowe wstrzyknigcie glukagonu (poza
szpitalem) lub dozylne podanie glukozy (w warunkach szpitalnych). Szczegélny problem
stanowia hipoglikemie wystgpujace w nocy, wigkszos¢ z nich zostaje bowiem przez chorych
przeoczona. Niebezpieczne jest takze wystgpowanie stanow hipoglikemicznych u dzieci
najmtodszych, u ktorych nastgpstwem moga by¢ trwate uszkodzenia osrodkowego ukta-
du nerwowego. Aby temu zapobiec, rodzice decyduja si¢ czgsto na kilkakrotne badanie
poziomu glikemii choremu dziecku w nocy, zwtaszcza za$ nad ranem, kiedy incydenty
hipoglikemii sa najczgstsze, mimo ze wydawaloby sig, iz mechanizmy kontrregulacji
powinny zapewni¢ w tym czasie utrzymanie prawidtowych pozioméw glikemii [6].

Podstawowym warunkiem skutecznego prowadzenia intensywnej insulinoterapii
u dziecka jest aktywna wspotpraca rodziny z zespotem leczacym, ale takze z nauczycielami,
wychowawcami i osobami, ktore na co dzien uczestnicza w wychowaniu dziecka. Wiaze
sig to czgsto z réznymi trudnosciami wymagajacymi odpowiedniej wiedzy, komunikacji,
organizacji czasu i zasobow finansowych.

Rodzina w ujeciu systemowym

Funkcjonowanie rodzin dzieci z cukrzyca jest zagadnieniem bardzo ztozonym i wie-
loptaszczyznowym. Na jakos$¢ zycia matych diabetykow i ich rodzin wptywa wiele czyn-
nikow zwiazanych z sama choroba — i nie tylko [7]. Poziom edukacji rodzicow, status
ekonomiczny, jako$¢ zycia matzenskiego, satysfakcja z petnienia réznych rél spotecznych,
poziom inteligencji emocjonalnej cztonkdéw rodziny, relacja rodzicéw z dzieckiem, wspar-
cie spoteczne i wiele innych elementow sktada si¢ na sposob funkcjonowania systemu
rodzinnego malego diabetyka. Dotychczasowy stan badan pozwala na wykazanie wielu
zaleznos$ci migdzy cukrzyca dziecka a roznorodnymi zmiennymi psychologicznymi zaro6w-
no po stronie rodzicow, jak i chorego dziecka oraz pozostatych podsystemow rodzinnych
(rodzenstwo, dziadkowie) [7—11 i.in.].

Istnieje wiele teorii, w §wietle ktérych mozna analizowa¢ funkcjonowanie rodziny.
Jedna z nich jest teoria systemowa, ktdra rodzing przedstawia jako system utworzony przez
jej wszystkich cztonkow. Jego jakos¢ zalezy nie tylko od stanu zdrowia poszczegolnych
cztonkow, ale takze od ich wzajemnych interakcji, zaleznosci, uktadu podsystemow i1 wielu
innych czynnikow. Matzenstwo i rodzina, w mysl teorii systemowej, jest systemem o okre-
$lonej strukturze, ztozonym z cztonkow rodziny, zwigzanych bezposrednio interakcjami.
Wskutek wynikajacych stad wpltywow 1 zaleznosci, matzenstwo i rodzina nie jest suma
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poszczegblnych osobowosci, ale specyficzna, dynamiczng ich kompozycja, tworzaca
odrgbna catosc¢[12, 13]. System rodzinny sktada si¢ z podsystemdw. Waznym elementem
sktadowym struktury rodziny sa granice, ktore sa regutami okreslajacymi sposoby postg-
powania poszczegdlnych os6b wchodzacych w sktad danego podsystemu [13]. Zaréwno
w obszarach wyznaczanych przez poszczegdlne granice, jak i pomigdzy tymi obszarami
zachodzi proces interakcji. Dotyczy on poszczegolnych cztonkow rodziny, podsystemow,
ktére cztonkowie ci tworza, oraz interakcji przekraczajacych granice zewngtrzne. W wy-
niku wymiany informacji z otoczeniem uruchamiaja si¢ réznorodne procesy transformacji.
Rodzina zatem jest rzeczywistoscia relacyjna [12]. Wszystkie elementy, wraz ze swoimi
atrybutami, oddziatuja na siebie. Dynamikg Zzycia rodzinnego ksztattuja naturalne procesy
rozwojowe, opisywane jako cykle zycia rodzinnego [14]. Zmiana w jednym z cztonkéw
rodziny powoduje zmiany zachodzace w calym systemie rodzinnym. Zmiany sg zrodtem
problemow, ale takze rodza potrzeby. Za zmiang mozna uznaé zaréwno zdarzenie wynika-
jace z naturalnego procesu rozwoju rodziny na poszczegolnych jego etapach, np. narodziny,
$mier¢, malzenstwo, dzieci, jak i wszelkie inne procesy, ktorym podlegaja poszczegolni
cztonkowie rodziny, podsystemy i relacje, jakie tworza [12, 13]. Jednym z czynnikow
niewatpliwie wptywajacych na funkcjonowanie catego systemu rodzinnego jest choroba
[15] zwtaszcza choroba dziecka [16, 17].

Stresory w systemie rodzinnym

Od dawna znane sa wzajemne zwiazki migdzy wydarzeniami stresowymi a choroba
somatyczng. Z jednej strony, wydarzenia takie bywaja przyczyna chorob, a z drugiej
— choroba 1 jej konsekwencje stanowia zrodto stresu psychologicznego. Decyduje to
o wyjatkowym znaczeniu problematyki stresu w psychologii zdrowia [18]. W literaturze
przedmiotu istnieje wiele definicji poje¢ zdrowia i choroby. W potocznej §wiadomosci
zdrowie rozumiane jest jako brak choroby, bolu, cierpienia. Wedtug Swiatowej Organizacji
Zdrowia (WHO) zdrowie utozsamiane jest z pelnym dobrostanem fizycznym, psychicznym
i spolecznym. Zdaniem niektorych badaczy zdrowie okreslane moze by¢ w kategoriach
rozwojowo-funkcjonalnych: ma status dyspozycji umozliwiajacej adaptacyjne funkcjono-
wanie w okreslonym kontekscie sSrodowiskowym. Z jednej strony, jest zasobem warunku-
jacym wszechstronny rozwdj cztowieka, z drugiej — umozliwia stawianie czota aktualnym
wymaganiom [18]; choroba za$ ogranicza zasoby i potencjat rozwojowy jednostki [19].
Zdrowie to warto$¢ pozytywna, do ktorej cztowiek dazy, choroba to warto$¢ negatywna,
ktorej cztowiek unika. W koncepcji tej zdrowie i choroba sa umieszczone na wspolnym
kontinuum. Rewolucyjnos¢ podejécia Antonovsky’ego [20] polega natomiast na zastoso-
waniu perspektywy salutogenetycznej, czyli zorientowanej na zdrowie. W tej perspektywie
zdrowie to kraniec kontinuum, ktérego drugim krancem jest choroba. Nie wprowadza
si¢ tutaj wyraznego rozgraniczenia mi¢dzy zdrowiem a choroba, a miejsce jednostki na
kontinuum zdrowie — choroba zmienia si¢, rzadko osiagajac pozycje krancowe. Zdrowie
W tym ujgciu nie jest ani stanem, ani statym zasobem, lecz procesem przemieszczania si¢
na kontinuum [18].

W koncepcji Lazarusa i Folkmanna [21], najczgs$ciej chyba cytowanej w literaturze,
stresem jest okreslona relacja (realtionship) migdzy osoba a otoczeniem, ktora oceniana
jest przez osobg jako obciazajaca lub przekraczajaca jej zasoby i zagrazajaca dobrostano-
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wi. Relacja stresowa moze by¢ ujmowana w ocenie pierwotnej jako: (1) krzywda /strata
(harm, loss), (2) zagrozenie (threat), (3) wyzwanie (challenge). Z tej perspektywy choroba
moze stanowi¢ zrodto stresu zardwno dla jednostki, jak i dla catego systemu rodzinnego.
Czynniki powodujace stres nazywane sa stresorami. Sa one bardzo réoznorodne i moga by¢
charakteryzowane z réznych punktow widzenia [ 18]. Stresorem rodzinnym jest wydarzenie
lub przemiana zyciowa wplywajaca na zycie rodziny tak, ze moze spowodowaé okreslona
zmiang w jej psychospotecznym systemie, np. w petnionych rolach, granicach, wzorach
interakcji, celach, wartosciach [16]. Kryzys rodzinny odnosi si¢ do wielko$ci dezorganizacji
lub niekompetencji istniejacej w rodzinie, ktorej zasoby sit i sSrodkoéw sa nieadekwatne do
wymagan sytuacji stresowej [15].

Cukrzyca typu 1 u dziecka niewatpliwie jest stresorem dla systemu rodzinnego. Ze
wzgledu na jej specyfike i ztozono$é, trudno ja zakwalifikowaé do jednej tylko kategorii
stresoréw. Zazwyczaj wyroznia si¢, ze wzgledu na sile, trzy klasy stresoréw: stresory
traumatyczne, o najwigkszej sile dziatania, stresory o $redniej sile dziatania zwiazane ze
zmianami zyciowymi i koniecznos$cia przystosowania si¢ do nich, oraz tzw. uciazliwosci
dnia codziennego, zaliczane do stresoréw najstabszych [22]. Cukrzyca typu 1 u dziecka,
w poszczegblnych fazach rozwoju zycia rodziny, wykazuje cechy kazdego z tych stresorow.
Jest ona stresorem zar6wno w ujgciu linearnym, obejmujacym funkcjonowanie systemu
rodzinnego w poszczegdlnych fazach rozwoju z r6znym nasileniem, jak i niejednokrotnie
stresorem traumatycznym, zwigzanym zarowno z momentem diagnozy, jak i pozniejszy-
mi, przelomowymi momentami w leczeniu (niedocukrzenie z utrata przytomnosci, ostra
kwasica ketonowa, zdiagnozowanie przewlektych powiktan cukrzycy) (rys. 1).

TS

SYSTEM RODZINN

0S CZASU - RODZINA NA POSZCZEGOLNYCH FAZACH ROZWOJU

1. Cukrzyca typu 1 jako stresor traumatyczny (diagnoza, zatamanie stanu zdrowia zwigzane
z ostrymi powiktaniami, diagnoza przewlektych powiktan).

2. Cukrzyca typu 1 jako stresor o $redniej sile dziatania, stale obecny w zyciu rodziny, na
poszczegolnych fazach rozwoju.

3. Cukrzyca typu 1 jako stresor o stabej sile dziatania — tzw. ucigzliwosci dnia codziennego

Rys. 1. Cukrzyca typu 1 jako stresor niejednorodny w systemie rodzinnym
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Cukrzyca typu 1 jako stresor traumatyczny dla systemu rodzinnego

Wystapienie objawow i rozpoznanie choroby jest bardo stresujacym wydarzeniem dla
pacjenta i jego rodziny. Sita stresora, jakim jest diagnoza choroby u dziecka, zalezy od
wielu czynnikow, takich jak wezesniejszy kontakt rodziny z choroba, wiedza na jej temat,
sposob przekazania wiadomosci o chorobie przez personel medyczny i okolicznosci to-
warzyszace tej informacji, stan, w jakim jest dziecko w momencie zdiagnozowania, oraz
ogolne zdrowie rodziny w chwili postawienia diagnozy, z uwzglgdnieniem nie tylko stanu
fizycznego jej poszczegolnych czlonkdw, ale tez szerszego kontekstu czynnikoéw wpltywa-
jacych na funkcjonowanie systemu rodzinnego jako catosci [23]. Mimo ze diagnoza jest
stresorem dla systemu rodzinnego, nie zawsze moze by¢ nazwana stresorem traumatycz-
nym, jednak, gdy dziecko trafi na oddzial w stanie $piaczki, bedac na granicy zagrozenia
zycia, jest takim stresorem zarowno dla samego dziecka, jak i dla catej jego rodziny [24].
Dla znaczacej wigkszosci rodzicow wiadomosé, ze dziecko jest chore na cukrzyce, jest
ogromnym szokiem, katastrofa, rozczarowaniem, ktoremu towarzyszy $wiadomos¢ bez-
powrotnej utraty zdrowia dziecka, nadziei i wyobrazen zwiazanych z jego przysztoscia
[8]. Badanie dotyczace stresu rodzicow wywotanego cukrzyca przeprowadzili Kovacs
i Pollocks [25], koncentrujac si¢ na trzech zagadnieniach: reakcji rodzicéw bezposrednio
po postawieniu diagnozy u ich dzieci, dynamice rozwoju tych reakcji w pierwszym roku
trwania choroby, wplywie cukrzycy na inne aspekty zycia rodzicow. Tuz po diagnozie
rodzice przechodza przez poszczegdlne fazy [26], ktore w literaturze przedmiotu opisuje
si¢ nastgpujaco: 1 — faza szoku, 2 — faza depresji, 3 — faza pozornego przystosowania
si¢, 4 — faza konstruktywnego przystosowania sig.

Nieco inaczej wyglada sytuacja w przypadku dzieci starszych i adolescentéw. Przecho-
dza oni przez fazy podobne do tych, jakie przechodza rodzice, dodatkowo jednak musza
zmierzy¢ si¢ z faktem, ze to oni — a nie kto$ obok — beda juz chorzy do konca zycia,
ze zmiana jakosci zycia najbardziej dotyczy ich samych, i ze najblizsze im osoby, mimo
szczerych chgci, nie sa w stanie ich ,,uwolni¢” od ,,wyroku choroby”. Po poczatkowym
szoku, buncie, zaprzeczaniu, niedowierzaniu postawionej diagnozie, rozpaczy i etapie
obwiniania najblizszych i otoczenie za zaistniala chorobg, mtody czlowiek zaczyna na-
biera¢ krytycyzmu i dystansu do przekazywanych informacji. Po pewnym czasie zaczyna
akceptowac chorobg i jej leczenie. Przechodzenie z jednej fazy do drugiej wymaga czasu
i zalezne jest od indywidualnych cech osobowosci, dotychczasowego wzoru adaptacji,
sposobu pokonywania i rozwiazywania trudnosci, ale takze w duzej mierze od czynnikow
rodzinnych [8]. Im wigksza zdolnos¢ rodziny do powrotu do rownowagi po dziataniu stre-
sora traumatycznego i im lepsza jej zdolno$¢ adaptacji do choroby dziecka, tym szybciej
maty pacjent przechodzi przez poszczegdlne fazy i odzyskuje stan rdwnowagi.

Poradzenie sobie ze stresem traumatycznym polega na przystosowaniu si¢ do nowej
sytuacji calej rodziny, opanowaniu wiedzy dotyczacej leczenia, wzajemnym wsparciu.
Definiujac cukrzycg typu 1 u dziecka jako stresor traumatyczny nalezy takze uwzglgdnic
sytuacje zagrozenia zycia zwiazane ze stanami cigzkiej hipoglikemii czy tez ostrego za-
famania homeostazy organizmu w sytuacji ostrych powiktan zwiazanych z hiperglikemia
na réznych etapach leczenia cukrzycy. Nie mozna wykluczy¢, iz w indywidualnych sytu-
acjach straty psychiczne, zar6wno po stronie dziecka, jak i cztonkdéw rodziny (rodzicdw,
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rodzenstwa), moga przewyzsza¢ powiklania fizjologiczne wynikajace z ostrych powiktan
cukrzycy u malego pacjenta (np. lgk przed podejmowaniem wysitku fizycznego jako
efekt doswiadczenia wezesniej cigzkiej hipoglikemii podczas nadmiernego wysitku czy
Igk przed jedzeniem, wynikajacy z doswiadczenia ostrej kwasicy ketonowej). Stresorem
traumatycznym dla systemu rodzinnego moze by¢ takze diagnoza dotyczaca pojawiania
si¢ poéznych, przewlektych powiktan cukrzycy, zagrazajacych dobrostanowi pacjenta,
ograniczajacych jego funkcjonowanie i wymagajacych od pozostatych cztonkoéw rodziny
ponownego przystosowania si¢ do nowej sytuacji (rys. 1).

Cukrzyca typu 1 jako stresor o Sredniej sile dzialania

Specyfika stresorow o sredniej sile dziatania polega na tym, iz zwigzane sa one ze
zmiang zyciowa, wymagajacg mobilizacji zasobow w celu przystosowania si¢ systemu
rodzinnego do nowej sytuacji. Stresorem o $redniej sile dziatania moga by¢ zarowno wy-
darzenia pozytywne, jak i negatywne, zawsze stanowia one jednak swoiste obciazenie dla
systemu rodzinnego, z ktérym musi sobie on poradzié¢. Cukrzyca jako choroba przewlekta
jest— na tle poszczegblnych faz rozwoju rodziny — zrodtem wielu sytuacji, ktére mozna
okresli¢ mianem wydarzen zyciowych zaliczanych do kategorii stresorow o $redniej sile
dzialania. Z drugiej za$ strony, nie pozostaje ona bez wptywu na wydarzenia zyciowe nie-
rozlacznie zwigzane z naturalnymi kolejami losu, takimi jak $mier¢ ktéregos z cztonkow
rodziny, zmiana miejsca zamieszkania, wybor szkoly ponadpodstawowej itd. Cukrzyca
stoi niejako w tle tych wszystkich wydarzen, jest elementem stale obecnym i dodatkowym
obcigzeniem, ktore nalezy uwzglednia¢ w kazdej sytuacji zyciowej [24].

System rodzinny odgrywa kluczowa rolg w przystosowaniu dzieci do zycia z cukrzy-
ca. Jej wptyw na funkcjonowanie rodziny jako cato$ci zalezy od percepcji choroby przez
dzieci i ich rodzing oraz wiedzy o samokontroli. W przypadku cukrzycy podtozem etiopa-
tologicznym sa procesy biochemiczne w bardzo duzym stopniu poznane przez medycyng.
Jednoczes$nie badania wskazuja, ze w rodzinach o wysokim wskazniku stresu lub duzym
wskazniku hierarchicznosci, st¢zenie hemoglobiny glikowanej u dzieci chorujacych na
cukrzyce jest wyzsze, co moze $wiadczy¢ o gorszym metabolicznym wyréwnaniu [23].
Specyficzna sytuacja rodziny moze nasila¢ objawy cukrzycy, jednak specyfika choroby
moze takze wpltywaé na wyzwalanie patologii w rodzinie. Ponadto w niektorych rodzi-
nach, zwlaszcza o niskich dochodach, ograniczony dostep do $wiadczen stuzby zdrowia
i wysokie koszty leczenia moga wplywa¢ negatywnie na przebieg kontroli cukrzycy
i stabilno$¢ rodziny [23].

Bardzo waznym zadaniem rozwojowym w pierwszych 3 latach zycia dziecka jest
stopniowy wzrost zdolnosci przezywania nieobecnos$ci matki bez poczucia lgku i braku
bezpieczenstwa. Poczatek cukrzycy wymaga hospitalizacji i oddzielenia dziecka od
rodzicow. Nagle przeniesienie z domu do szpitala zaburza u matego pacjenta poczucie
bezpieczenstwa i ufnosci do otaczajacego §wiata. Szpitalna procedura leczenia naraza
nie méwiace jeszcze dziecko na bol, kontakt z obcymi ludzmi, nieznane nowe bodzce;
wywoluje uczucie nieszczgs$cia, wzmaga Igk. We wezesnym dziecinstwie dziecko musi
nauczy¢ si¢ chodzi¢, moéwic, bawié. Choroba na tym etapie moze zaktdcac jego zdolnosé
do eksploracji i ogranicza¢ ekspresj¢. Moze takze mie¢ szkodliwy wplyw na pézniejszy
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intelektualny rozwoj, chociaz wigkszo$¢ badaczy twierdzi, ze dzieci chore na cukrzyce
nie roznia si¢ intelektualnie od swoich rowiesnikow [8].

Rozwdj $wiadomosci nastgpuje migdzy 4. a 5. r.z.; od tego wieku dziecko rozumie
sens swoich zachowan i moze interpretowa¢ chorobg i jej ograniczenia jako karg za zte
zachowanie. Wiele dzieci uwaza, ze zachorowato na cukrzyce, bo jadlo zbyt wiele stodyczy.
Cukrzyca w tym wieku wptywa na ograniczenie kontaktow z réwiesnikami, uniemozliwia
korzystanie ze ztobka, przedszkola, dezorganizujac czgsto pracg zawodowa rodzicow [8].
Obecnos¢ dziecka chorego wptywa takze na podsystem rodzenstwa i dziadkow, a takze
inne podsystemy w rodzinie. Dziecko jest jeszcze zbyt mate, by samodzielnie sprawowac
kontrolg nad dieta, pomiarami cukru, podawaniem insuliny, z drugiej jednak strony zaczyna
mie¢ $wiadomos¢, ze w jakis sposob jest inne od swojego rodzenstwa i rowiesnikow.

Okres szkolny stanowi dla dziecka i jego rodziny pomost pomigdzy dziecinstwem
a adolescencja [27]. Stosunki w grupie rowiesniczej zaleza w tym okresie od wykazywa-
nia si¢ sukcesami w zabawie, w nauce i w innych sferach funkcjonowania spolecznego.
Sprostanie wymaganiom stawianym przez szkol¢ oraz dostosowanie si¢ do sytuacji poza
domem rodzinnym wymaga od dziecka nabycia odpowiedniego poziomu umiejgtnosci
potrzebnych do podejmowania réznorodnych zadan: poznawczych, komunikacyjnych,
ruchowych czy zwiazanych z emocjonalng samokontrola [27]. Poczatek choroby w tym
okresie moze zaktoci¢ rozwdj i negatywnie wptynac na samooceng, wywotujac poczucie
nizszosci, bezwartosciowosci zwiazanej z ,,defektem” ciata. Swiadomos¢ wady ciata moze
siguogolnic i by¢ przyczyna zwatpienia w atrakcyjnosc fizyczna, inteligencje i akceptacje
spoteczna. Na tym etapie, kiedy akceptacja i pochwata ze strony rodzicéw i rowiesnikow sa
konieczne do wzmacniania poczucia wlasnej warto$ci, dziecko musi zmierzy¢ si¢ z faktem,
ze otoczenie spostrzega je jako ,,inne” i fizycznie niedoskonate, chore. Chociaz choroba jest
niezauwazalna dla obserwatordéw, koniecznos¢ statej samokontroli tatwo izoluje dziecko
od rowiesnikow i nie jest mozliwa do ,,ukrycia” [8]. Niepowodzenia w utrzymaniu odpo-
wiedniego poziomu kontroli glikemii moga prowadzi¢ do poczucia utraty wewngtrznej
kontroli, co z kolei przeistoczy¢ si¢ moze w wyuczona bezradnos$¢ i przenosi¢ na inne
pozachorobowe obszary zycia [28—30]. Swiadomo$¢ odmienno$ci moze powstrzymywaé
dziecko od zaangazowania si¢ w $cislejsze zwiazki z rowiesnikami, oparte na wzajemnosci
i poczuciu identycznosci. Rodzice staja przed dylematem — czy zachgcac dziecko do pet-
nego uczestnictwa w zyciu rowiesnikow, czy tez przyjac postawe ochronna, ograniczajac
ryzyko destabilizacji choroby do minimum. Ich poczucie bezsilnosci w chwilach porazki
w kontroli glukozy wywoluje czgsto poczucie winy, ktore moze posrednio utrudniac proces
usamodzielniania si¢ dziecka, z powodu nadmiernych obaw rodzicéw dotyczacych jego
przysztosci [11]. Rodzenstwo chorego dziecka czuje niejednokrotnie, Ze jest wychowywane
na innych prawach — albo ma poczucie, ze rodzice poswigcaja mu mniej uwagi i obarczaja
je wigksza odpowiedzialnoscia i wigksza liczba obowiazkow, albo tez, w zaleznosci od po-
stawy rodzicow, ma wigksza swobodg rozwoju, bez ciaglego nadzoru. W obu przypadkach
dziecko z cukrzyca dostrzega roznicg w traktowaniu rodzenstwa, co nasila w nim poczucie
inno$ci i zwigksza poziom negatywnych emocji zwiazanych z choroba.

W sferze rozwoju poznawczego w tym okresie nastgpuje przejscie dziecka od egocen-
tryzmu do zdolnosci widzenia $wiata z szerszej perspektywy. Jednakze cukrzyca zmusza
do wigkszego skupienia si¢ na sobie, do samoobserwacji, koncentracji na zmieniajacych
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si¢ stanach fizjologicznych — umiejg¢tnos$ci ich rozpoznawania w celu zapobiegania
hipoglikemii. Zanim chory i rodzina nauczg si¢ ,,obshugi cukrzycy”, musza zmierzy¢ si¢
z czgstym poczuciem zaktopotania, bezradnosci, beznadziei, Igku. Nieco inaczej przebiega
przystosowanie rodziny w tej fazie rozwoju, jezeli dziecko chorowato na cukrzyce juz
wcezesniej. Wowczas problemy zwiazane z choroba sa niejako wpisane w rozwdj dziecka,
jednak nie pozostaja bez wptywu na sposob przystosowania si¢ rodziny. Jej cztonkowie
musza stopniowo pomaga¢ dziecku w przejmowaniu kontroli nad choroba w taki sposéb,
by moglo ono samodzielnie uczestniczy¢é w zyciu szkolnym [5].

Okres adolescencji jest czasem intensywnych przemian, ktorym podlega wigkszos¢
proceséw rozwoju, zar6wno biologicznych, jak psychologicznych i spotecznych. Fi-
zjologiczne dojrzewanie organizmu pociaga za soba zmiany w obrazie wilasnej osoby
oraz w spostrzeganiu dorastajacego przez otoczenie [31]. Szczegdlnie istotne zmiany
dotycza czynnosci poznawczych; zgodnie z koncepcja Piageta, dorastajacy przechodzi
ze stadium operacji konkretnych do stadium operacji formalnych, charakteryzujacych sig
rozwojem logicznego i abstrakcyjnego myslenia. W kontekscie systemu rodzinnego jest
to rowniez okres intensywnych zmian. Pojawiaja si¢ konflikty zarowno w podsystemie
rodzice — dzieci, jak innych podsystemach, ktore tworzy dorastajacy czlowiek [31]. Na
tym etapie mtodziez opisuje i wyjasnia chorobg jako zakldcenie fizjologicznego funkcjo-
nowania narzadéw wewngtrznych. Ma rowniez swiadomos¢, ze moze przyczyniac sig
do osiagnigcia zdrowia lub rozwoju choroby. W tym wieku mtody cztowiek postrzega
swoja chorobg jako niewielkie zto lub tez koszmar, stres, wigzienie, Smier¢, pieklo [32].
Czgsto uwaza, ze cukrzyca ogranicza wolnos¢, niezaleznos¢, perspektywe zycia. Inten-
sywny wzrost, dojrzewanie plciowe wymaga zmian w spostrzeganiu, zaakceptowaniu
przemiany fizycznej. Op6znione dojrzewanie spowodowane zla kontrola cukrzycy moze
doprowadzi¢ do kompleksu nizszosci lub wzmocni¢ juz istniejace poczucie bycia osoba
z defektem. Mtodziez walczy o niezalezno$¢, wigksza wiarg w siebie, akceptacje rowies-
nikow, lecz cukrzyca w znacznym stopniu te starania ogranicza. Kontrola rodzicow i ich
obawy o zdrowie hamuja proces indywiduacji i separacji. Rygory leczenia i narzucane
obowiazki mtodziez traktuje jako przymus, ktoremu nalezy si¢ przeciwstawié¢ [8]. Mio-
dzi chorzy czgsto zaniedbuja czynnos$ci lecznicze na korzy$¢ przyjemnosci uczestnictwa
w zabawach, dyskotekach, kontaktach z rowiesnikami. Zmiany w leczeniu dokonywane
przez mtodocianych odzwierciedlaja sktonnos$¢ do eksperymentowania, do uzyskiwania
niezaleznosci koniecznej do okreslenia wilasnej tozsamosci. Osiagnigcie niezaleznosci,
dojrzatosci emocjonalnej i seksualnej moze by¢ zaktocone przez chorobe, ktéra wywotuje
obawe przed odrzuceniem, utrudnia nawiazywanie bliskich kontaktéw z plcia przeciwna
i wchodzenie w bliskie zwiazki uczuciowe. Kryzys, jakim jest dla systemu rodzinnego etap
buntu mtodzienczego nastolatka, zostaje poglebiony przez towarzyszacy temu procesowi
bunt przeciw chorobie. Niezaleznie od wieku, w jakim dziecko zachorowalo, musi ono
zmierzy¢ si¢ na etapie ksztalttowania tozsamosci z konieczno$cia zaakceptowania choroby
jako czgsci owej tozsamosci, a status ,,0soby chorej” inkorporowany musi zosta¢ w strukture
,,Jja” mtodego chorego. Cztonkowie rodziny czesto nie wiedza, w jaki sposob przystosowac
si¢ do tego wydarzenia zyciowego — czy traktowa¢ mloda osobg z cukrzyca jako ,,zwy-
ktego nastolatka” i pozwoli¢ mu na przejs$cie przez okres buntu przeciw chorobie, czy tez
nasili¢ zabiegi opiekuncze, majace na celu ,,zmuszenie” dziecka do prowadzenia $cislej
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samokontroli, mimo checi wyzwolenia si¢ od cukrzycy, odrzucenia jej. Od jakoSci systemu
rodzinnego zalezy w duzej mierze, czy mtody cztowiek z cukrzyca pomyslnie przejdzie
przez ericksonowy kryzys tozsamosci, czy tez na tym etapie rozwoju obciazenie cukrzyca
okaze si¢ przerasta¢ mozliwosci radzenia sobie z nig i doprowadzi do powaznych zaburzen
w ksztaltowaniu si¢ jego tozsamosci, odbijajacych si¢ na pozniejszym funkcjonowaniu
(pomieszanie tozsamosci).

Coraz czg$ciej u mtodych diabetykow, zwlaszcza dziewczat, pojawiaja si¢ wspotto-
warzyszace cukrzycy zaburzenia przyjmowania pokarmoéw — jadtowstret psychiczny,
bulimia, kompulsywne objadanie si¢. Wystgpowanie tych zespotow u chorych na cukrzyce
pociaga za soba wiele problemow niespotykanych u pacjentow bez cukrzycy, gdyz maja
oni dodatkowe mozliwo$ci wptywu na stan swojego zdrowia, np. poprzez manipulowanie
dawkami insuliny. Rozpoznanie zaburzen odzywiania sig, tatwe stosunkowo u niechoruja-
cych na cukrzyce, u diabetykow moze by¢ trudne. Celowe pogarszanie kontroli glikemii
manifestuje si¢ nawracajacymi epizodami kwasicy ketonowej, jako rezultat opuszczania
iniekcji insuliny, czy nawracajacymi hipoglikemiami, jako rezultat restrykcji dietetycz-
nych. Prowadzi¢ to moze do tzw. brittle diabetes — szczegdlnej chwiejnosci cukrzycy,
specyficznej dla mtodych pacjentek z zaburzeniami odzywiania si¢ [33, 34].

Na etapie separacji nastgpuje usamodzielnianie si¢ mlodego cztowieka. Pragnie on
— tak jak jego rowiesnicy — zatozy¢ wlasna rodzing, podja¢ wazne decyzje co do wyboru
drogi zyciowej, miejsca zamieszkania itd. Jest to wazne i nietatwe wydarzenie Zyciowe
w rozwoju rodziny, wymaga przeorganizowania, wypracowania nowych zasad, dookresle-
nia rol rodzinnych petnionych przez poszczegdlnych jej cztonkdéw. Dla rodzicéw dziecka
z cukrzyca, ktorzy do tej pory sprawowali przez wiele lat kontrolg nad jego choroba, moze
to stanowi¢ zrodlo ambiwalentnych emocji. Z jednej strony, rado$¢ z faktu usamodziel-
nienia si¢ chorego dziecka, z drugiej — obawa, czy poradzi sobie ono samodzielnie, czy
bedzie w stanie funkcjonowa¢ w $wiecie dorostych z obciazeniem, jakim jest cukrzyca.
Nie sa to obawy bezpodstawne — choroba nie jest bez wptywu na jakos¢ funkcjonowania
w zyciu zawodowym i rodzinnym. Dla kobiet stanowi dodatkowe obciazenie i zagrozenie
w okresie cigzy i opieki nad wtasnym dzieckiem [1].

Istnieje wiele réznorodnych wydarzen zyciowych, z ktéorymi rodzina musi zmierzy¢
si¢ na poszczeg6lnych etapach rozwoju. Zdolno$¢ radzenia sobie ze stresorami zalezy od
wielu czynnikdw, z ktorych najwazniejsze to: jakos$¢ granic pomigdzy systemem rodzin-
nym a innymi systemami, a takze pomigdzy subsystemami istniejacymi w rodzinie, reguty
komunikacji panujace w rodzinie, poziom spdjnosci i adaptacyjnosci rodziny. W przypadku
rodzin z dzieckiem chorym na cukrzycg dodatkowym czynnikiem wptywajacym na poziom
radzenia sobie ze stresem — catego systemu rodzinnego i poszczegdlnych jego cztonkdéw
— jest niewatpliwie poziom radzenia sobie z choroba dziecka, zdolno$¢ do rozmowy na
temat choroby, umiejgtnos¢ okreslenia regut zwiazanych z leczeniem na poszczegdlnych
etapach rozwoju rodziny, podziat obowiazkoéw zwiazanych z opieka nad dzieckiem, a takze
akceptacja choroby i postawa wobec niej, zarowno dziecka, jak i wszystkich czlonkow
rodziny oraz innych systemow. Pozytywne, realistyczne i czynne nastawienie do cukrzycy
sprawia, ze rodzina chorego dziecka moze przej$¢ pomyslnie przez wydarzenia zyciowe
bedace zrodiem stresu dla systemu rodzinnego i przystosowac si¢ zardwno do réoznorodnych
sytuacji, jak i do samej choroby dziecka [35].



Funkcjonowanie rodziny dziecka chorego na cukrzycg typu 1 61

Cukrzyca typu 1 jako stresor o slabej sile dzialania — ucigzliwos$¢ dnia codziennego

Rodzina z dzieckiem chorym na cukrzyce, oprocz typowych drobnych ucigzliwosci,
zmagaé si¢ musi przez caly czas z codziennymi obcigzeniami wynikajacymi z choroby
dziecka. Wtasciwa kontrola poziomu cukru we krwi wymaga stalej mobilizacji zasobow
catego systemu rodzinnego. Istota choroby wptywa na psychologiczny stan pacjenta,
stajac si¢ stresem zintegrowanym z jego codzienng aktywnoscia. Mozna tu mowié o swo-
istym sprzgzeniu zwrotnym — codzienne drobne stresy wplywaja na przebieg reakcji
fizjologicznych, a tym samym na poziom cukru we krwi, z drugiej za$ strony czynnos$ci
zwiazane z kontrola cukrzycy sg nieustanna, dodatkowa uciazliwoscia, obciazajaca chore
dziecko i calg rodzing [24]. Kazdego dnia niezbgdne jest wykonanie przynajmniej kilku
pomiardow glikemii, podanie odpowiedniej dawki insuliny, odpowiednie przygotowanie
do wysitku fizycznego. Wyjazdy na wycieczki szkolne, udziat w akademiach, konkursach,
zawodach sportowych, popoludniowe zaj¢cia dodatkowe, uroczystosci rodzinne, choroba
ktoregos$ z cztonkow rodziny — wszystko to wymaga uwzglednienia obecnosci choroby
u dziecka [5].

Jezeli sytuacja finansowa rodziny jest wystarczajaco dobra, a dostep do lekarza spe-
cjalisty nie jest utrudniony, uciazliwo$ci wynikajace z cukrzycy sa nieco mniejsze i spro-
wadzaja si¢ gtdéwnie do dobrej organizacji, podziatu obowiazkow i rozsadnej dystrybucji
srodkow finansowych. Znacznie trudniej bywa jednak w rodzinach niepetnych, o niskim
statusie materialnym, w rodzinach, w ktorych oprocz dziecka choruja takze inni cztonkowie
lub dziecko z cukrzyca obciazone jest dodatkowa choroba czy niepetnosprawnoscia albo
uposledzeniem umystowym [23].

Stale obecnym obciazeniem wynikajacym z cukrzycy jest rowniez Igk przed mogacym
pojawic si¢ w kazdej chwili niedocukrzeniem, a takze §wiadomos$¢ mozliwosci pojawienia
si¢ powiktan. Lekowi temu towarzyszy czgsto poczucie winy i ogromnej odpowiedzialnosci
za dziecko, co wynika z faktu, iz jego stan zdrowia w duzej mierze zalezy od jakosci kontroli
nad choroba, sprawowanej przez rodzing i samego pacjenta, a kazdy btad lub odstgpstwo
od regut leczenia pociaga za soba swiadomosc¢ ,,zawinionego” szkodzenia organizmowi
dziecka. Rodzina znajduje si¢ pod statym napigciem, wynikajacym z koniecznosci pod-
porzadkowania zycia regutom narzuconym przez cukrzycg [9].

Cukrzycau dziecka niewatpliwie wptywa na funkcjonowanie catego systemu rodzinne-
g0, czyniac go pod pewnymi wzglgdami innym, réznym od systemu rodzinnego, w ktorym
nie wystepuje przewlekta choroba. Owa inno$¢ nie musi oznaczaé jednak gorszej jakosci.
Rodzice dziecka chorego staja przed wyzwaniami, ktore postrzegane jako trudnoéci moga
takze dac¢ impuls do rozwoju zar6wno kazdego z matzonkdéw z osobna, jak i diady mat-
zenskiej, a co za tym idzie — calej rodziny chorego dziecka. Cukrzyca wptywa takze na
pozostate podsystemy — zardéwno rodzenstwo, jak i dziadkéw matego diabetyka, a takze
cztonkow systemu szkolnego (rowiesnicy, nauczyciele) i innych systemoéw, z ktoérymi
kontaktuje si¢ system rodzinny chorego dziecka. Szabata [7] podkresla fakt, iz w litera-
turze przedmiotu sporo uwagi poswigca si¢ relacjom migdzy dzie¢mi z cukrzyca typu 1
a zdrowym rodzenstwem. Jej zdaniem cukrzyca dziecka moze towarzyszy¢ zarowno po-
zytywnym (wzrost wiedzy medycznej, wigksze wspodlczucie, zrozumienie innych, wzrost
odpowiedzialno$ci), jak i negatywnym zmianom u zdrowego rodzenstwa (zto$¢ na chorego,



62 Katarzyna Cyranka

zazdro$¢ o uwagg rodzicow, wstyd, poczucie winy, wzrost drazliwosci). Rodzenstwo moze
by¢ dotknigte choroba matego diabetyka w rézny sposéb [31], jednak, przy odpowiedniej
edukacji i wsparciu catego systemu rodzinnego, mozna nie tylko zminimalizowa¢ nega-
tywne oddziatywanie choroby, lecz takze wypracowac skuteczny system wspotpracy, nie
obciazajac zdrowych dzieci w rodzinie nadmierna odpowiedzialnos$cia za chorego.

Psychologiczne aspekty zycia rodziny z dzieckiem chorym na cukrzycg typu 1 sg bardzo
waznym zagadnieniem, ktorego wlasciwe zrozumienie moze pomoc w dostosowaniu si¢ do
zycia z choroba. Odpowiednia pomoc psychologa oraz wlasciwe podejscie otoczenia moze
sprawic, ze cukrzyca typu 1 u dziecka, bedaca stresorem wplywajacym na funkcjonowanie
systemu rodzinnego, nie przeszkodzi w tym, by system ten funkcjonowal prawidlowo.
Wrecz przeciwnie — sprawi, ze rodzina zintegruje si¢ i znajdzie site do walki o wspdlny
cel, jakim jest zdrowie matego diabetyka. Nie bez znaczenia jest odpowiednie postgpo-
wanie psychoterapeutyczne wobec poszczegdlnych czltonkéw rodziny i catego systemu
rodzinnego w sytuacji, gdy stresory indukowane choroba, konieczno$cig przystosowania
si¢ do zwiazanych z nia wymogow i ograniczen, czy tez pojawiajacych si¢ ostrych lub
przewlektych powiktan, przerastaja mozliwosci poradzenia sobie z nimi.
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