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Okazywanie czulosSci miedzy rodzicami i dzieémi
- w narracjach dzieci chorujacych na bialaczke

Parent-child affectionate communication - in narratives of
children suffering from acute lymphoblastic leukemia

Abstrakt:

Komunikowanie czutoéci (Floyd, 1997) czy ekspresja uczu¢ (Greszta, 2000a) sa tutaj rozumiane, jako
intencjonalne i jawne wyrazanie uczué bliskosci, czulosci i zamilowania do drugiej osoby.
W literaturze podkresla sie korzystne efekty okazywania czulosci, zaréwno na poziomie fizycznym,
jak i psychicznym. Czulos¢ staje sie szczegdlnie wazna w sytuacjach trudnych, a do takich nalezy
choroba nowotworowa, zwlaszcza u dziecka. Diagnoza nowotworu jest sytuacja trudng zaré6wno dla
rodzicéw, jak i mtodego pacjenta. Stres, lek, napiecie moga istotnie zaburza¢ proces komunikowania
czulosci w relacji rodzic-dziecko. Celem badan, ktérych wyniki sa przedstawione w niniejszym
artykule, byto uzyskanie odpowiedzi na pytanie, czy wymiana czulosci miedzy rodzicami i dzie¢mi
chorujacymi na ostra biataczke limfoblastyczng (ALL) rézni sie od wymiany czuloéci w rodzinach
dzieci zdrowych, a jezeli tak - to na czym ta réznica polega. Badania zostaly przeprowadzone
w grupie 134 dzieci (67 dzieci z ALL oraz 67 dzieci zdrowych). Lacznie przebadano 54 dziewczynek
i 80 chtopcéw (po 27 dziewczynek i 40 chlopcow w kazdej z grup), w wieku 6- 16 lat. Zastosowano
narracyjne narzedzie, autorstwa E. Greszty, pozwalajace na pomiar liczby, przyczyny oraz odczué
towarzyszacych wymianie czuloéci miedzy rodzicami i dzie¢mi. Uzyskane wyniki ujawnily istotne
statystycznie réznice w rozkladach liczby przejawéw czulodci niewerbalnej oraz $redniej ich liczby.
Dzieci chorujace na bialaczke uzyskuja istotnie nizsze wyniki m.in. w zakresie: okazywania czulosci
niewerbalnej w celu ekspresji mitoéci w stosunku do matki. Natomiast w przypadku obu grup
najczestszym powodem inicjacji czutosci z obojgiem rodzicéw okazata sie potrzeba wsparcia.

Stowa kluczowe: komunikowanie czutosci, rodzice, dzieci z biataczka, narracje

Abstract:

Affectionate communication is conscious and overt displays of affection like love, fondness, and
positive regard to each other (Floyd, 1997; Greszta, 2000a). The benefits of affectionate communication
on both physical and mental levels are emphasized in the literature. Affection exchange is particularly
important in difficult situations. Especially essential when a child has leukemia. Diagnosis of cancer is
a difficult situation for both parents and young patients. Stress, anxiety and tension can significantly
disturb the process of affectionate communication in a parent-child relationship. The aim of the study,
the results of which has presented in this article, was to answer whether the affection exchange
between parents and children with acute lymphoblastic leukemia (ALL) differs from the affection
exchange in families of healthy children, and if so - what is the difference. The study was conducted
on the group of 134 children (67 children with ALL and 67 healthy children), including 54 girls and 80
boys (27 girls and 40 boys in each group), aged 6-16 years. The narrative method, by E.Greszta, was




POROZUMIEWANIE SIE, DIALOG, KOMUNIKACJA. UJECIE INTEGRALNE

used to measure the number, cause and feelings of affectionate communication between parents and
children. The obtained results revealed statistically significant differences in the distribution of the
number of manifestations of non-verbal affectionate communication and their average number.
Children with ALL obtain significantly lower results, among others in the field of showing non-verbal
affectionate communication to express love towards the mother. However, for both groups, the most
common reason for initiating affectionate communication with both parents was the need for support.

Keywords: affectionate communication, parents, children with leukemia, narratives

Wprowadzenie

I. Teoretyczne wprowadzenie do badanh

1. Komunikowanie czulosci - przeglad teorii

Twoérca Teorii Wymiany Czuloéci (Affection Exchange Theory, AET) jest Floyd (2002),
ktory jako jej fundament przyjal, ze wszyscy ludzie rodza sie z potrzeba mitosci i zdolnoscia
do jej odczuwania. Oznacza to, ze zaré6wno potrzeba, jak i zdolnoé¢ do uczucia nie sa
nabywane w procesie spotecznego uczenia sie. Ponadto Floyd (1997) wprowadzit pojecie
,komunikowanie czulosci” (affectionate communication) i wskazywal, ze jest ono istotna
czedcia budowania i utrzymywania bliskich relacji. ,Komunikowanie czutosci” autor
definiuje jako intencjonalne i jawne wyrazanie uczué¢ bliskosci, czulosci i zamilowania do
drugiej osoby. Obejmuje tym symboliczne zachowania, przez ktére ludzie przekazuja
informacje o milosci i serdecznym odniesieniu do siebie nawzajem. Floyd odréznit w ten
sposdb ,uczucia” od ,komunikacji uczu¢”. Uczucie czesto oznacza wewnetrzny stan
psychologiczny, pozytywny stosunek do drugiej osoby, uczucie milosci, sympatii i zaufania.
Uczucia moga by¢ wyrazone w rézny sposéb, np. werbalnie (,,kocham cie”) i niewerbalnie
(np. tulenie), ale takze poprzez dzialania na rzecz bliskiej osoby, takie jak opieka, ochrona,
pomoc w rozwigzywaniu jej probleméw (tamze; por. takze: Floyd i Morman, 1998).

Twardosz, Schwartz, Fox i Cunningham (1979) dokonali operacjonalizacji
,komunikowania czulosci” poprzez opracowanie systemu kodowania obserwowalnych
zachowan, wystepujacych w interakcji miedzy bliskimi sobie osobami. W systemie tym
autorzy wymieniaja cztery kategorie czulego zachowania: (1) uSmiechanie sie i $miech;
(2) czule stowa, takie jak wypowiedzi ustne wyrazajace mitos¢ lub pochwale; (3) aktywny
czuly kontakt fizyczny, w tym calowanie, przytulanie i poklepywanie oraz (4) pasywny
czuly kontakt fizyczny, taki jak siedzenie na kolanach drugiej osoby.

Naukowym opracowaniem zjawiska miloéci oraz operacjonalizacja komunikagcji
czutosci (uczué miltosci) zajmowali sie takze inni autorzy, m.in. M. Ry$ (2003, 2010, 2016),
ktéra zaadaptowala do celow naukowych koncepcje Chapmana (2014, za: Rys, 2016).

Chapman uwaza, Ze formy okazywania uczu¢ mozna sprowadzi¢ do pieciu ,jezykow
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mitosci”, ktérymi postuguja sie ludzie na calym Swiecie. Naleza do nich: (1) wyrazenia
afirmatywne, (2) wspdlnie spedzony czas, (3) podarunki, (4) okazywanie pomocy oraz
(5) czuly dotyk. Na podstawie jego koncepcji zostal skonstruowany kwestionariusz o nazwie
FOREM (Formy Ekspresji Mitosci), autorstwa M.Ry$§ (praca niepublikowana).
Kwestionariusz ten zostal wykorzystany m.in. w badaniach Jaworskiej, Lubiejewskiego
i Wojtowicz (2019).

E. Greszta (2000a) badata okazywanie czuloéci w ramach swojej teorii wiezi
emocjonalnej. Opracowana przez autorke koncepcja wiezi jest osadzona w teorii
przywigzania (m.in. Bowlby, 1958, por. takze: Zazzo, 1978) oraz odwoluje si¢ do badan
etologéw (np. Eibl-Eibesfeldt, 1987). Zalozenia teorii Greszty (2000a) w znacznej czesci
pokrywaja sie z opisywana wyzej Teoria Wymiany Czutosci Floyda (2002).

Greszta (2000a) przyjmuje, ze wiezi emocjonalne, ktére powstaja miedzy ludZmi,
wywodza sie z wrodzonych mechanizméw przywiazania i Ze dzieci oraz ich opiekunowie sa
wyposazeni we wrodzone systemy reakcji (np. uémiechanie sie, przytulanie), ktére inicjuja
i podtrzymuja ich bliska wiez. Autorka tej koncepcji podkreséla, ze repertuar tych zachowan
wystepuje rowniez u dorostych, ale jest ich zmodyfikowang forma. Czeé¢ tych zachowan ma
charakter zrytualizowany lub symboliczny, nawigzuje jednak do wczesnodzieciecych
zachowan (por. Zazzo, 1978). Greszta (2000a) zaklada, odwotlujac sie do prac etologéw (m.in.
Eibl-Eibesfeldt, 1987), ze zachowania wystepujace w bliskich relacjach miedzyludzkich
(w tym rodzice - dziecko) sa zrytualizowanymi formami opieki nad potomstwem, takimi jak:
ochranianie, karmienie, pielegnacja skory. Obejmowanie jest macierzynskim ruchem
ochraniajacym, ktéry ulegl rytualizacji do gestu pocieszania, uspokajania lub okazywania
czuloséci przez bliskie sobie osoby. Z kolei pocalunki oraz obdarowywanie drobnymi
upominkami sa zrytualizowana forma karmienia. W miare rozwoju filogenetycznego
i ontogenetycznego nastepowala dalsza rytualizacja zachowan - obok czuloéci fizycznej,
wystepuja czute komunikaty werbalne.

Obserwacje i ustalenia etologéw zostaly potwierdzone i uzupelnione o nowe dane,
dzieki pézniejszym badaniom (m.in. Rubin, 1973, Sternberg i Grajek, 1984). Dostarczyly one
bogatego materiatu na temat form zachowan wystepujacych miedzy osobami potaczonymi
bliska wiezig lub miloscia. Badania te pokazaly, ze w bliskich relacjach miedzyludzkich
wystepuje: wzajemna wymiana informacji, dzielenie si¢ intymnymi uczuciami i my$lami,
dawanie i przyjmowanie emocjonalnego wsparcia, wzajemne udzielanie sobie pomocy oraz
wyrazanie uczu¢ (werbalne i pozawerbalne, materialne i niematerialne dowody uczuc).

Greszta (2000a), odwolujac sie do opisanych wyzej ustalerr badaczy, zaproponowata
wlasna definicje operacyjna wiezi emocjonalnej. Przyjeta, ze w bliskiej wiezi wystepuja
okreslone zachowania podlegajace obserwacji, co umozliwia przeprowadzenie ich pomiaru.
Zachowania te zostaly podzielone na szes¢ kategorii: (1) zachowania zwigzane z ekspresja

uczué; (2) spedzanie ze sobg czasu; (3) dzielenie si¢ mys$lami, intymnymi przezyciami;
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(4) okazywanie zrozumienia, wspétodczuwania; (5) dawanie emocjonalnego wsparcia, oraz
(6) udzielanie sobie pomocy. Zachowania zwigzane z ekspresja uczué (kategoria pierwsza)
zawieraja niewerbalne wyrazanie uczu¢ (np. przytulanie, pocatunki, uémiech, kontakt
wzrokowy), werbalne wyrazanie uczué¢ (méwienie czutych stéw) oraz dawanie podarunkéw
(Trzesowska-Greszta, 1996, Greszta, 2000a). Tak zoperacjonalizowana ekspresja uczué
pokrywa sie z ,komunikowaniem czutosci” Floyda (1997). Greszta (2000a) opracowata tez
zestaw narzedzi do jej badania (tamze), ktéry zostal wykorzystany w pracach nad relacja

rodzice-dziecko, w tym w badaniach dzieci chorych na biataczke (m.in. Greszta 2000b).
2. Znaczenie komunikowania czulosci

Na kluczowe znaczenie bliskosci fizycznej i czulych zachowann w prawidlowym
rozwoju dziecka zwrécit uwage Harlow (1958) w swoich pionierskich badaniach. Do
momentu ich publikacji specjalisci odradzali jawne wyrazanie uczu¢ miedzy rodzicami
i dzie¢mi. Owczeéni psycholodzy byli przekonani, ze okazywanie dzieciom czulych gestéw,
takich jak tulenie, pocalunki, jest szkodliwe wychowawczo i w efekcie dzieci statyby sie
trudne (,rozkapryszone”) i zbyt wymagajace (Floyd i Riforgiate, 2008). Z kolei lekarze
ostrzegali, ze okazywanie czuloéci dzieciom sprzyja rozprzestrzenianiu sie choréb
zakaznych (tamze).

Od czasow badann Harlowa (1958), funkcja i znaczenie czulosci w relacjach
miedzyludzkich jest gruntownie udokumentowane empirycznie. Podkresla sie krytyczna
role, jaka okazywanie uczu¢ odgrywa w procesie rozwoju dziecka (m.in. Wendland-Carro
iinni, 1999, Lowinger i Dimitrovsky, 1995, de Weerth i inni, 1999, Koester i inni, 2000).

Badano takze wplyw czulosci na samopoczucie dziecka. W jednym z takich badan
stwierdzono, ze niemowleta uSmiechatly sie czesciej i plakaly rzadziej, gdy matki spedzaly
wiecej czasu calujac swoje dzieci podczas karmienia (de Chateau i Wiberg, 1977).
Analizowano takze role niedoboru czulych komunikatéow w wystepowaniu zaburzen
u dzieci. Strauss (1998), opierajac si¢ na doniesieniach lekarzy, argumentowal, ze brak
czulych gestéw w postaci fizycznego kontaktu, przyczynia sie do wystepowania zaburzen
lekowych i depresyjnych u dzieci. Field (1999) wykazala ujemna korelacje miedzy
agresywnoscia dzieci w wieku przedszkolnym, a czestotliwoscia czulych komunikatow.
Johnson i Franke (1997) opisuja korzysci ptynace z terapii przytulaniem (hug therapy). Field
i wspotpracownicy (1996) przedstawiaja efekty terapii masazem (massage therapy)
w przypadku probleméw ze spaniem u dzieci w wieku przedszkolnym.

W badaniach nad rodzinami wykazano, ze otrzymywanie czulosci jest jednym
z najsilniejszych predyktoréw ogélnego stanu zdrowia psychicznego dzieci i miodziezy
(Jiménez-Iglesias, Moreno, Ramos, i Rivera, 2015). Podobne wyniki otrzymali McAdams i in.

(2017), ktorzy zaobserwowali, ze im bardziej czula byla relacja rodzic-dziecko, tym poczucie
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wlasnej wartosci u mlodziezy byto wyzsze. W innych badaniach stwierdzono, ze czulosc¢
rodzicielska w potaczeniu z potwierdzajacymi komunikatami wzmacniaty poczucie wlasnej
wartoséci dzieci (Ellis, 2002) i obnizaly poziom stresu (Schrodt, Ledbetter i Ohrt, 2007).
Badania Field, Lang, Yando, i Bendell (1995) wykazaly, ze im glebszy poziom intymnosci
w relacji z matka, ojcem i bliskimi przyjaciolmi w ocenie mlodziezy, tym wieksze
zainteresowanie szkola, wyzsza samoocena, nizsza depresja i nizsze ryzyko innych
zaburzen.

Wiekszos¢ prac nad znaczeniem komunikowania czutosci (Denes, Bennett, Winkler,
2017) jest osadzona we wspomnianej Teorii Wymiany Czulosci (AET, Floyd, 2002). Zgodnie
z jej zalozeniami wymiana czuloéci sprzyja dlugowiecznosdci i prokreacji. Mianowicie,
w procesie nawigzywania bliskich relacji heteroseksualnych czuly kontakt informuje, ze
potencjalny partner moze by¢ dobrym rodzicem (Floyd, 2001). Z kolei w relacji rodzic-
dziecko czule komunikowanie sie zapewnia dziecku wsparcie i korzystne srodowisko, co
moze prowadzi¢ do dlugowiecznosci poprzez redukowanie negatywnych konsekwencji
stresu dla zdrowia fizycznego i psychicznego (Floyd, 2015, za: Denes, Bennett, Winkler,
2017).

W badaniach wéréd dorostych, odwotujacych sie do teorii AET, dowiedziono, ze
osoby otrzymujace wiecej czulych komunikatow przejawialy lepszy ogdlny stan zdrowia
psychicznego i fizycznego, nizszy poziom stresu, nizsza podatnos¢ na depresje, wyzsze
poczucie szczedcia i wlasnej wartosci niz grupa poréwnawcza (m.in. Floyd, 2006, Floyd,
Pauley i Hesse, 2010, Light, Grewen, i Amico, 2005). Okazalo sie, ze nie tylko otrzymywanie
czulosci jest korzystne dla jednostki, ale takze jej dawanie (Floyd, Mikkelson, Tafoya, i in.,
2007). Ze wzgledu na wzajemna nature uczu¢, mozna by przypuszczaé, ze psychiczne
i fizyczne korzysci z okazywania uczu¢ sa zwigzane z iloscia uczucia otrzymywanego w
zamian. Okazuje si¢ jednak, ze komunikowanie czulosci wywotuje korzysci, ktére sa
niezalezne od otrzymywanych (np. Floyd, Hess, Miczo i in., 2005).

Booth, Butterfield i Trotta (1994) w badaniach oséb dorostych wykazali, ze czule
komunikaty wzmacniajg relacyjne wiezi. Stwierdzono, ze komunikowanie uczuc jest wazne
dla rozwoju bliskich relacji, bo przyczynia sie do poczucia bycia zauwazonym i otoczonym
troska. Z kolei niski poziom serdecznosci w relacjach wplywa na odczuwanie samotnosci,
depresji, stresu psychicznego i jest takze powiazany z innymi problemami zdrowia
psychicznego (m.in. Floyd, Hess, Miczo, i in., 2005; Schwartz i Russek, 1998). W innych
badaniach wykazano, ze czute zachowania sa jednym z podstawowych sposobéw, w jaki
wyrazana jest akceptacja innych (Rohner i Lansford, 2017), a brak czulych zachowan moze
prowadzi¢ do poczucia odrzucenia (por. np. Denes, Bennett, Winkler 2017).

Afifi, Merrill i Davis (2016) w swojej teorii odpornoéci i ,relacyjnego tadowania”
(theory of resilience and relational load, TRRL) wyjasniaja, w jaki sposéb czule komunikowanie

przyczynia sie do ksztaltowania sie¢ odpornosci psychicznej. Zgodnie z ich teoria,
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zachowania komunikacyjne, zawierajace okazywanie czutosci, buduja rezerwy emocjonalne,
ktore przyczyniaja sie do ksztaltowania odpornosci w trudnych sytuacjach. Ponadto, osoby
okazujace czulos¢ buduja sie¢ wsparcia, co zwigksza ich poczucie bezpieczefistwa, a to z
kolei sprzyja zwiekszonej odpornosci psychicznej (por. np. Denes, Bennett, Winkler, 2017).

Jak wynika z licznych badar eksperymentalnych i korelacyjnych, wystepujace
korzysci dla zdrowia fizycznego i psychicznego, powiazane z komunikacja czutosci, nalezy
przypisa¢ gléwnie efektom obnizajacym poziom stresu (por. np. Floyd, Pauley i Hesse,
2010). W wielu badaniach laboratoryjnych wykazywano szereg korzystnych efektow
okazywania czulosci w reakcji organizmu na stres!. Szczegélnie duze znaczenie okazaly sie
mie¢ komunikaty o wysokim stopniu czuloéci (Lewis, Heisel, Reinhart, i Tian, 2011). Osoby,
ktore angazuja sie w wyzsze poziomy czutego komunikowania sie, majq lepsza zdolnos¢ do
odpowiedniego reagowania na czynniki stresogenne (czulos¢ jako bufor stresu). W innych
badaniach wykazano, ze czulo$¢ wyrazona przed stresujgcymi zdarzeniami przez
zachowania takie, jak trzymanie si¢ za rece i przytulanie, moze by¢ buforem dla
fizjologicznych reakcji stresowych, w tym sercowo-naczyniowych (Ditzen i in., 2007, Pauley,
Floyd, i Hesse, 2015).

Przedstawione teorie i badania pokazuja, ze wyrazone i otrzymywane komunikaty
czulosci wplywaja pozytywnie na fizyczne i psychiczne samopoczucie. Wiele badan
eksperymentalnych udowadnia, ze czule komunikowanie sie jest buforem, chronigcym

jednostki przed stresem i jego negatywnymi skutkami.

3. Stres dzieci chorujacych na bialaczke

Biataczka jest choroba przewlekly, zagrazajaca zyciu. Podobnie, jak w przypadku
innych nowotwordéw, nierozerwalnie wiaze si¢ z niezwykle duzym obciazeniem fizycznym
i psychicznym dla chorujacego dziecka. W przebiegu tej choroby, jak i jej leczenia dziecko
zmaga sie z licznymi stresorami, niekiedy majacymi traumatyczny charakter (Barakat,
Kazak, Gallagher i in., 2000, Kazak i in., 2012; Rogiewicz, 2015).

Leczenie bialaczki jest intensywne i ucigzliwe. Chemioterapia, stosowana w leczeniu

tego nowotworu, wywoluje skutki uboczne, takie jak: immunosupresja, wypadanie wloséw,

1 W jednym z takich badan, uczestnicy byli poddani ekspozycji na standardowe stresory
laboratoryjne, po czym przypisano ich do grupy eksperymentalnej lub do jednej z dwdéch grup
kontrolnych. Uczestnikom z grupy eksperymentalnej polecono napisa¢ list do ukochanej osoby,
w ktérej wyrazili do niej swoje uczucia. W drugiej grupie (kontrolnej) badani mieli za zadanie mysle¢
o mitoéci do ukochanej osoby, ale nie angazowali si¢ w zadne zachowania komunikacyjne, natomiast
trzecia grupa nie miala zadnego zadania. Wszystkie trzy grupy poréwnano pod wzgledem poziomu
kortyzolu, hormonu steroidowego nadnerczy, ktéry odgrywa zasadnicza role w neuroendokrynnej
reakcji organizmu na stres. Wykazano, ze w poréwnaniu z grupami kontrolnymi, w grupie
doswiadczalnej stwierdzono szybki korzystny spadek poziomu kortyzolu (tj. powrotu do poziomu
wyjéciowego) oraz spadek tetna, po ekspozycji na ostre stresory (Floyd, Mikkelson, Tafoya, i in., 2007).
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béle glowy, bole mieéni (Chybicka, Sawicz-Birkowska, 2008). Bolesne objawy kliniczne
biataczki, traumatyczne zabiegi diagnostyczne i lecznicze sa dla dziecka Zrédlem ogromnego
cierpienia, ktére stanowi bardzo duze obcigzenie psychiczne (Aldridge i Roesch, 2007;
Compas i in. 2014; Wakefield, i in., 2017).

Cierpienie jest wyjatkowo destrukcyjnym doswiadczeniem w przypadku dzieci, gdyz
w przeciwienstwie do dorostych, nie s jeszcze zdolne do zachowania dystansu wobec niego
(Stettbacher, 1993). Dotyka je ono bezposrednio i bardzo gleboko (Sauer, 1993). Przezywane
cierpienie czesto nie jest odreagowywane w sposéb naturalny, np. w formie ptaczu, krzyku,
ztosci. Przeciwnie, dzieci sa zachecane do nieokazywania uczué, sa chwalone za specyficznie
rozumiang dzielnoé¢ (obserwacje wlasne). Prébuja naddzieciecym wysitkiem uporaé sie ze
swoim cierpieniem.

Oto cytat z zapiskéw dziecka chorego na biataczke:

»Kocham ludzi silnych, wiec wytrwam do kotica. W oczach krecq sig tzy, ale nie bede plakac.
Cho¢ czasem tzy przynoszq ulge. Serce wali jak mtotem. Nakazuje ci, nie myslec, ale czy mozina nie
myslec?” (Zdebska i Armata, 1982, s. 856).

Procz stresu zwigzanego z dolegliwosciami bélowymi, dziecko chorujace na raka,
odczuwa dlugotrwaly stres wynikajacy z poczucia zagrozenia. Poczucie zagrozenia dziecka
zwigzane jest z hospitalizacja, brakiem dostatecznej informacji na temat choroby i celu
zabiegow diagnostycznych, odczuciem powagi choroby, przeczuciem zagrozenia zycia,
z lekiem przed wznowgq oraz z lekowa postawa rodzicow (Compas i in., 2014; Wakefield,
i in., 2017; Trzesowska-Greszta, 1994). Obok stresu chorobowego dziecko musi pokonaé
takze stres szpitalny. Hospitalizacje sa czeste i dlugotrwate. W szpitalu dziecko poddawane
jest wielu bolesnym zabiegom diagnostycznym i leczniczym. Najwigksze spietrzenie dziatari
diagnostycznych przypada na pierwszy tydziefi pobytu dziecka w szpitalu, zbiegajac sie
czesto z trudnoSciami adaptacyjnymi, co powoduje nasilenie stresu miodego pacjenta
(Chybicka, Sawicz-Birkowska, 2008; Rogiewicz, 2015).

Niezrozumiate objawy chorobowe, dzialania leczniczo-diagnostyczne oraz skutki
uboczne leczenia wywoluja u dziecka poczucie zagrozenia, silny stres i lek (Sorgen, Manne,
2002).

Szczegoblnie traumatycznym zabiegiem, ktérego dzieci najbardziej sie obawiaja, sa
punkcje. Swiadczy o tym czesto formulowane pytanie: ,Czy na pewno nie bedzie dzis
punkcji?” (obserwacje wtasne). Kolejnym, silnym Zrédiem stresu jest brak informacji
0 rozpoznaniu, przy jednoczesnym przeczuwaniu przez dziecko powagi choroby. Badania
dzieci nieinformowanych o groznej naturze choroby wykazatly, ze mali pacjenci mieli jednak
Swiadomos¢ powagi swojej choroby i demonstrowali wyrazny lek (Slavin i inni, 1982).
Ochrona dziecka przed niepokojem zwigzanym z ujawnieniem informacji dotyczacych
diagnozy jest wiec nieskuteczna i rodzi w dziecku jeszcze wigksze napiecie. Ponadto lek,

ktéry pojawil sie w chwili postawienia diagnozy, istnieje stale w psychice rodzicow, a tym
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samym w psychice dziecka, podczas catego procesu leczenia i bardzo dtugo potem (Zbrozek
i Traczewska, 1985; Okado, Long, Phipps, 2014).

W chorobie nowotworowej, po osiggnieciu remisji, konieczne s wieloletnie kontrolne
badania. Najistotniejszym Zrédlem stresu u chorego dziecka w tej fazie jest mozliwos¢
nawrotu choroby. Dzieci bardzo lekaja si¢ wznowy, gdyz zwigzana jest ona z zagrozeniem
hospitalizacjg, bolesnymi zabiegami diagnostycznymi, ucigzliwym leczeniem i przykrymi
skutkami ubocznymi (Rogiewicz, 2015; Patenaude, i Kupst, 2005; Trzesowska-Greszta, 1994).
Stala $wiadomos¢ pacjenta o wiszacym nad nim zagrozeniem wznowa choroby
nowotworowej zostala nazwana ,syndromem Damoklesa” (van Eys, 1987). Réwnie silne
poczucie zagrozenia zwigzane jest z lekiem przed Smiercig (czesto nieuswiadamianym)
(Foley i Whittam, 1990). Dzieci chorujace na bialaczke pytaja: ,Czy ja umre?” , ,,Czy na te
chorobeg sie umiera?”, ,,Co mi jest, ja wiem, ze mam co$ strasznego”, itp. (obserwacje wiasne).

Atmosfera leku i zagrozenia emanuje takze ze stanu psychicznego, w jakim znajduja
sie rodzice chorujacego dziecka (Okado, Long, Phipps, 2014). Rodzice przejawiaja postawe
stalego niepokoju. ,Lek przed Smiercia dziecka jest w nich obecny caly czas, choé¢
niewerbalizowany” (Allmond i inni, 1979, s. 219).

Rodzice sa informowani o mozliwoéci nawrotu choroby i potrzebie obserwowania
pierwszych jej zwiastunéw. To dodatkowo wywotuje ich lekowg koncentracje na dziecku.
Czesto rodzice wpadaja w panike w obliczu btahego kataru dziecka, spodziewajac sie
nawrotu biataczki (obserwacje wlasne). Oto jak relacjonuja swe reakcje matki: , Widzimy
wtedy oczami wyobrazni peczniejace do ogromnych rozmiaréw wezly chlonne
[powiekszone wezly chlonne sa jednym z charakterystycznych objawéw biataczki],
przygladamy sie woéwczas bacznie dziecku, chcac wychwyci¢ najmniejsze zwiastuny
powracajacej choroby” (obserwacje wilasne). Koch-Hattem (1987) podaje, ze rodzice nawet po
kilkunastu latach, obawiaja si¢ nawrotu choroby swych wyleczonych dzieci.

Atmosfera niepewnosci, niewiadomej i leku latami otacza dziecko i implikuje jego
nienormalng sytuacje psychologiczng (Ward, 2000). Dotkliwym Zrédiem stresu jest dla
dziecka stan psychiczny rodzicow. Rozpoznanie biataczki stanowi dla rodzicéw wstrzas
emocjonalny. Rodzice przezywaja negatywne stany emocjonalne, takie jak rozpacz, lek,
gnhiew, poczucie winy, poczucie krzywdy, depresje (Stenka i Izdebski, 2018; Kentor,
i Hilliard, 2019).

U rodzicow dzieci z choroba nowotworowa, dlugo jeszcze po okresie wyleczenia
dziecka, stwierdzono wysoki odsetek wystepowania zespotu stresu pourazowego (PTSD).
Odsetek matek i ojcéw wyleczonych dzieci, wykazujacych objawy PTSD, wahat sie od 6,2%
do 54% (Manne i in., 1998, Pelcovitz i in., 1996; Barakat, Kazak, Meadows i in., 1997). Dziecko
odczuwa stany emocjonalne swoich rodzicéw. Gdy rodzice cierpia i sa zrozpaczeni, dziecko
odczuwa to samo. Stan psychiczny rodzicéw jest wiec dla dziecka ogromnym Zrédlem

stresu. Dziecko chore na nowotwoér dzwiga podwdjny ciezar. Z jednej strony boryka sie
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bowiem ze swoim bélem i lekiem, a z drugiej - dotgcza sie do tego swiadomosé rozpaczy

i przerazenia rodzicéw.

4. Bialaczka a czulosé w relacji rodzice - dziecko

Niewiele jest badarn poswieconych komunikacji miedzy rodzicami i dzieckiem
z choroba nowotworowa (Son, Haase, iDocherty, 2019). W dostepnej literaturze nie
znaleziono prac, po$wieconych analizie przejawéw czulosci w tej relacji. Tak wiec,
problematyka wymiany czulosci miedzy dzie¢mi chorujacymi na biataczke i ich rodzicami,
jest tu rozwazana poprzez psychologiczng analize czynnikéw zwigzanych z choroba
nowotworowgq - sprzyjajacych lub nie, takiej wymianie.

Pobyty w szpitalu, w przypadku biataczki, sg czeste i wielomiesieczne. Rodzice maja
mozliwo$¢ zamieszkania w hotelu przy szpitalu i przebywania przy t6zku dziecka przez
caly dzieri, réwniez w nocy. W efekcie pobyt chorego dziecka w szpitalu powoduje zmiane
r6l i obowiazkéw w rodzinie. Jedno z rodzicéw calkowicie poSwieca swéj czas na
przebywanie przy 16zku chorego dziecka w szpitalu, a drugie - podejmuje wiecej
obowigzkéw zwigzanych z praca zarobkowa (Stenka i Izdebski, 2018, Hall, 2010).
Hospitalizacje wigza si¢ zatem ze zmniejszeniem czasu po$wigconego na bliski, bezposredni
kontakt, w tym wymiane czulosci, dziecka z jednym z rodzicéw. Ponadto, oddziat szpitalny
nie zawsze stwarza odpowiednie intymne warunki do okazywania czulosci. Niemniej
jednak w czedci przypadkoéw, dzieki hospitalizacji, moze dojs¢ do zwiekszenia czulosci
miedzy rodzicami i dzieckiem. Dotyczy to tych sposréd rodzicéw, ktérzy przesiadujac
godzinami (jak nigdy dotad) przy wlasnym dziecku, werbalnie lub niewerbalnie wyrazaja
doni swoje uczucia, nawigzuja z nim autentyczny dialog, interesuja sie jego przezyciami,
udzielaja emocjonalnego wsparcia (obserwacje wlasne).

Kolejnym czynnikiem wplywajacym hamujaco na okazywanie czulosci jest brak
otwartej komunikacji miedzy rodzicami i dzie¢mi. Son, Haase i Docherty (2019) na
podstawie przeprowadzonego przegladu badar stwierdzaja, ze rodzice unikaja rozmoéw
o chorobie i odczuciach z tym zwiazanych z dzie¢mi chorymi na nowotwory. Rodzice
ukrywaja informacje, aby nie obcigza¢ emocjonalnie dziecka, twierdzac, ze omawianie
diagnozy lub prognozy raka byloby nieludzkie i okrutne (Arabiat, Alqaissi i Hamdan-
Mansour, 2011). Szczegdlnie trudno jest rodzicom angazowac sie w otwarta komunikacje z
chorym dzieckiem wtedy, gdy przezywaja silng rozpacz i cierpienie wynikajace z diagnozy
raka. Niektorzy rodzice odczuwaja lek przed rozmowaq z dzieckiem na temat jego choroby
(Rodriguez, Dunn, i in., 2013, Rodriguez, Murphy i in., 2016). Dziecko, widzac reakcje
lekowa rodzicow, moze wycofa¢ sie z bliskich kontaktéw z rodzicami, w tym takze

- z wymiany czulosci. Z kolei koncentracja rodzicéw na utrzymaniu w tajemnicy powagi
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sytuacji, powoduje brak dostatecznej koncentracji na potrzebie emocjonalnego wsparcia
dziecka, co moze prowadzi¢ do ostabienia wymiany czutosci.

Cierpienie dziecka staje si¢ silnym czynnikiem ostabiajgcym wymiane czutosci
miedzy rodzicami i dzie¢mi chorujgcymi na nowotwory. Cierpienie powoduje niekiedy
psychiczne wycofanie dziecka, zamkniecie w sobie. Freud (1976) zwraca uwage, ze
nadmierny bél fizyczny sprawia, ze dziecko zamyka si¢ w sobie i swojg uwage kieruje ku
wlasnemu cialu. Dzieci z choroba nowotworowg, odczuwajace lek lub gniew, doznajace
objaw6w stresu pourazowego czy depresji (Stuber, Christakis, Houskamp i Kazak, 1996;
Vetsch, i in. 2018, Wakefield, i in., 2017), moga mie¢ trudnoéci z przyjmowaniem
i okazywaniem czulosci. Sytuacje trudne, frustrujace i urazowe, przezywane przez dziecko
dziataja oslabiajgco na wymiane czulosci. Moga woéwczas wystapi¢ reakcje unikania,
wycofania lub ucieczki. Trudne stany emocjonalne (lek, strach, przerazenie) o duzym
nasileniu wywieraja niekorzystny wplyw na okazywanie czulosci. Zbyt silny strach moze
przyjac forme trwatej postawy lekowej, ktora - z kolei - czesto powoduje unikanie kontaktow
spotecznych, wycofanie, sklonnoé¢ do izolacji lub wrogie reakcje wobec otoczenia (por.
Freud, 1976).

Choroba nowotworowa u dziecka stanowi dla rodzicéw niezwykle silnie stresogenna
sytuacje. Rodzice zyja w cigglym poczuciu zagrozenia zycia dziecka, odczuwaja lek, gniew,
poczucie winy, niekiedy pojawia sie skrajna rozpacz, dlugotrwata depresja, objawy stresu
pourazowego (Stenka i Izdebski, 2018; McCubbin i in., 2002; Sloper, 2000; Kentor, i Hilliard,
2019). Rozpacz i przerazenie rodzicéw powoduja niekiedy, ze nie sa oni w stanie zapewnié
dziecku tak potrzebnego mu ciepta i czulosci (Barakat, Galtieri, Szalda, i Schwartz, 2016).
Dziecko wyczuwa stany emocjonalne rodzicéw (Okado, Long, Phipps, 2014). Moze ono
unika¢ kontaktu z rodzicami, chcac uciec od atmosfery napiecia i zagrozenia. Tym samym
wymiana czulo$ci miedzy rodzicami i dzie¢mi moze ulec ostabieniu.

Konieczno$¢ prowadzenia przez rodzicow stalej obserwacji stanu zdrowia dziecka
w okresie remisji, w celu uchwycenia w odpowiednim czasie pierwszych objawéw
zapowiadajacych ewentualng wznowe choroby, powoduje, ze rodzice wykazuja nadmierna
lekowa koncentracje na dziecku. Troska o zdrowie - moze przerodzi¢ sie w postawe
nadopiekuniczosci. W tej sytuacji, dziecko moze unika¢ bliskiego kontaktu z rodzicami,
poniewaz zagraza to jego potrzebie autonomii. Wprowadzenie przez rodzicéw pewnych
zakazow i nakazéw, spowodowane ochrong zdrowia, przy braku zrozumienia przez dziecko
ich zasadnosci, moze by¢ odbierane jako brak mitosci.

Blaim (1986) zauwaza, ze rozpacz rodzicéw i lek o zycie dziecka hamuja doznawanie
przez nich radosci i szczescia, pozbawiaja czulych zachowarn, nasyconych cieplem i radoscia.
Khoury i Jasmin (1983) twierdza, ze choroba i ryzyko $mierci wywoluja u niektérych
rodzicéw paradoksalna reakcje dystansu wobec dziecka. Podobne wyniki uzyskali Zbrozek

i inni (1991), obserwujac postawe uczuciowego dystansu u matek wobec ich dzieci
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chorujacych na biataczke. Postawe te tlumaczyli rozpacza matki i koncentracja na wlasnych
stanach emocjonalnych. W przypadku réwnie ciezkiej choroby, jaka jest hemofilia, takze
stwierdzono nadmierny dystans matek w kontakcie z dzieckiem, wycofanie z bezposredniej
stycznoéci i matej czuloSci w interakcjach (przy réwnoczesnej nadmiernej koncentracji na
dziecku, pelnego napiecia stosunku do dziecka i nadmiernej troski o nie). Natomiast u ojcow
postawa dystansu, zreszta o umiarkowanym nasileniu, wystepowata tylko w pojedynczych
przypadkach (Bakowska i Bobrowska, 1989).

Rozpoznanie biataczki jest silnie stresujaca sytuacja, zaréwno dla dziecka jak i jego
rodzicow. Okazywanie czulosci moze by¢ utrudnione z powodu powaznych skutkéw
choroby nowotworowej i jej leczenia. Powstaje zatem pytanie, czy wymiana czulosci miedzy
rodzicami i dzieémi chorymi na bialaczke jest stabsza niz w rodzinach, w ktérych dzieci
nigdy powaznie nie chorowaly. Czy przeciwnie - ulega intensyfikacji. Wiekszos¢
czynnikéw, zwigzanych z przebiegiem choroby nowotworowej prawdopodobnie wptywa

ostabiajaco na wystepowanie czulych zachowart w omawianej relacji.

II. Badania wlasne

Celem badan jest odpowiedZ na pytanie, czy wymiana czulo$ci miedzy rodzicami
i dzie¢mi chorujacymi na bialaczke rézni sie od wymiany czulodci miedzy rodzicami
i zdrowymi dzie¢mi. W przypadku ujawnienia takiej zmiany, zasadne jest tez pytanie o jej

kierunek.

1. Definicja badanej zmiennej

Badang zmienna jest wymiany czulosci niewerbalnej w relacji z rodzicami,
postrzegana przez dziecko. Badane sa trzy cechy postrzeganej czulosci, mianowicie: (1)
liczba przejawéw czulosci; (2) przyczyna inicjowania tej czulosci i (3) doswiadczane
odczucia w trakcie otrzymywania i okazywania czuloéci. Liczba przejawéw czulosci jest
okreslona liczba pojedynczych zachowann zwigzanych z czuloscia niewerbalna (np.
przytulanie, calowanie, gtaskanie). Przyczyna czulosci to rodzaj sytuacji (lub powodu), w
ktorej (lub z powodu ktérej) doszto do wymiany czulosci (np. czulosé w sytuacji trudnej, po
wsparcie). Odczucia, ktére przezywa odbiorca w trakcie wymiany czulosci (np. radosc), to
wplyw czulosci na odbiorce (np. poprawa samopoczucia), sposéb w jaki odbierana jest ta
czuto$¢ (np. odczuwanie jej jako dowodu bycia kochanym), a takze efekt tej czutosci (np.

ulga).
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2. Narzedzie

Narzedzie do badania percepcji czutosci niewerbalnej jest metoda autorska E. Greszty
(praca niepublikowana). Test sklada sie z odpowiednio dobranych bodZcéw werbalnych,
stymulujacych badane dziecko do w miare swobodnych narracji, mogacych zawieraé
wymiane czulosci w relacji rodzice-dziecko. (Narzedzie w swej konstrukcji i sposobie
interpretacji jest analogiczne do metody badania wsparcia, por. Greszta, 2001). Przyjeto
zalozenie, ze narracje dziecka zawieraja poznawcza reprezentacje czuloSci niewerbalne;j.
Zalozono, ze analiza ilociowa i jakoSciowa opiséw czulosci pozwala na ustalenie wartosci
badanych zmiennych. Test sklada sie z serii trzech niedokonczonych opowiadar i dziesigciu
niedokoniczonych zdan. Do skonstruowania narzedzia wybrano niektére pozycje z metody
do badania poczucia wiezi emocjonalnej, opracowanej przez Greszte (2000a). Oto
przykladowe pozycje testowe typu niedokonczona historyjka: , Jest wieczor. Mata dziewczynka
lezy w swoim t6zku. Swiatto jest zgaszone. Ona placze i jest smutna. Co si¢ dalej stanie?” oraz
pozycje typu niedokoniczone zdania: ,Gdy przytulam si¢ do mamy to czuje...”, , Przytulam sie do
taty, gdy...”. Narzedzie posiada wazne zalety w przypadku badania dzieci matych i chorych,
mianowicie: swobodny charakter wypowiedzi, ukrycie celu badar, krétki czas badan
i fatwos¢ jego przeprowadzenia. W celu weryfikacji narzedzia przeprowadzono badania na
probie 50 dzieci w wieku od 6 do 16 lat z populacji ogdlnej. Analiza wynikéw potwierdzita,
ze opracowana metoda pozwala na realizacje zalozonych celéw badawczych. Badano
wspotczynniki zgodnosci ocen sedziéw (psychologéw klinicznych). Stopiernn zgodnosci
wynikéw dotyczacych liczby przejawéw czulosci ustalono przy pomocy testu W-Kendalla.
Wartosé¢ wspoétczynnika zgodnosci W-Kendalla wynosita 0,910, co oznacza istotng zgodnoéc¢
ocen sedzidw przy poziomie alfa<0,0005. W przypadku zmiennych jakoSciowych
(przyczyna czulodci i odczucia towarzyszace czulosci), obliczono wspdlczynniki kappa
Cohena dla par sedzidw i uzyskano zadowalajace wartosci. Potwierdzono tym samym
mozliwos¢ wprowadzenia obiektywnego systemu oceny i interpretacji, pozwalajacego na

uzycie omawianej metody w badaniach naukowych.
3. Sposob analizy danych

Ustalenie liczby przejawéw niewerbalnej czulosci (w percepcji dziecka) polega na
zidentyfikowaniu i policzeniu wymienionych ponizej rodzajéw zachowan zwigzanych
z czuloScia, ujawnionych we wszystkich narracjach. Zachowania te moga by¢ zainicjowane
przez rodzica i/lub przez dziecko. W badaniach pilotazowych, na prébie z populacji ogélnej,
zidentyfikowano w narracjach nastepujace rodzaje zachowarn zwiazanych z czuloscia
niewerbalna: (1) pieszczoty (gtaskanie, pocatunki), np. ,Mama i ja piescimy si¢”, ,,Mama data

synowi buzi na dobranoc”, ,Mama jq pogtaskata”; (2) przytulenie, obejmowanie sie, np. ,Mama
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siedziata z nim i przytulali sie do siebie”, ,Tata objgt swojg coreczke”; (3) branie na kolana, np.
~Mama bierze jg na kolana”; (4) kotysanie, np. ,Mama przyjdzie ukotysac mnie do snu”; (5) spanie
z rodzicem, np. ,Mama spata z nim”; ,Nocuje z tatq w jednym tozku”; (6) trzymanie sie za rece,
np. , Trzymali sig za rece”.

Przyczyny podejmowania czuloéci niewerbalnej (w percepcji dziecka) zostaly
przypisane do jednej z podanych nizej kategorii. (1) Czulo$¢ podejmowana “po wsparcie’ to
wypowiedzi takie jak , Przytulam sie do mamy, gdy jest mi smutno”, ,gdy ptacze”, ,gdy mam
problem”, ,Przytulam sie do taty, gdy sie boje”, ,gdy czuje strach”, ,gdy potrzebuje otuchy”.
Kategoria (2) ‘ekspresja mitosci’ to wypowiedzi typu: , Przytulam si¢ do mamy, gdy jq bardzo
mocno kocham”, ,przytulam sig z mitosci”. Kategoria (3) ‘wspieranie rodzica” to wypowiedz
typu , Przytulam sie do mamy, gdy mamie jest smutno”, ,, gdy mama mnie potrzebuje”, kategoria (4)
‘interesownie’ to np. , Przytulam sie do taty, gdy potrzebne mi sq pienigdze”, ,,gdy czegos od niego
potrzebuje”. Kategoria (5) to odpowiedz: , nie przytulam sie”; (6) - brak odpowiedzi.

Odczucia towarzyszace czulosci przypisano do jednej z podanych nizej kategorii,
ktore zostaly wyodrebnione z narracji na podstawie badari pilotazowych. Do kategorii (1)
“uczucia miltosci’ przypisano wypowiedzi typu: ,czuje dotyk mitosci”, ,czuje mitosé jaka mnie
otacza”, , czuje, Ze mama mnie kocha”, , czuje, Ze panuje mitosc”, , czuje wzajemng mitos¢”, , czuje
jakies uczucie, kochanie jakies”, ,czuje przywiqzanie”, ,czuje czutos¢”, ,czuje, ze tatus kocha mnie
tak mocno”. Do kategorii (2) ‘“uczucia przyjemnosci’ przypisano takim wypowiedziom, jak
,czuje radosc serca”, ,czuje sig wspaniale”. Do kategorii (3) “poprawa samopoczucia’ zaliczono
wypowiedzi: ,czuje si¢ lepiej”, ,czuje sie bezpieczniej”, ,czuje, ze zte sny odchodzq”, ,czuje, zZe
smutek mi przechodzi”, ,Ze nie jestem sam na swiecie”, , czuje sie pewniej”, ,czuje ulge”. Kategoria
(4) ‘brak odczu¢ emocjonalnych’ to odczucia wyrazone stowami: , czuje perfumy taty”, ,czuje
jak burczy tacie w brzuchu”, , czuje jak sie piecze ciasto”, ,nic nie czuje wtedy”. Kategoria (5) to

wypowiedzi , nie przytulam sie”; (6) - brak odpowiedzi.

4. Opis grupy badanej

Grupa badana sktadala sie z 67 dzieci z ostra bialaczka limfoblastyczna (ALL). Dzieci
badano po 6-12 miesigcach od pierwszej remisji. Dobrana parami do kazdego chorego
dziecka, grupa 67 zdrowych dzieci, ktére nigdy powaznie nie chorowaty, stuzyta jako grupa
kontrolna. Dzieci z obu grup sparowano wedlug wieku, pici, statusu rodzinnego i struktury
rodziny (liczba, wiek i pte¢ rodzeristwa). Podobnie jak w grupie badanej, piecioro dzieci
z grupy kontrolnej nie miato ojcéw (z powodu $mierci lub rozwodu). Przedzial wiekowy
w obu grupach wynosit 6-16 lat (M = 10,3 lat), w kazdej grupie bylo po 27 dziewczat i 40

chlopcow.

| swmm
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5. Wyniki
5.1. Liczba czulosci niewerbalnej

Rozklad wystapiern czuloéci niewerbalnej w narracjach dzieci chorujacych na
bialaczke i dzieci zdrowych rézni sie w sposob istotny (rys. 1). Srednia liczba przejawéw
czulosci u dzieci w remisji biataczki wynosi 2,49 i jest istotnie nizsza od $redniej dla dzieci
zdrowych, ktéra wynosi M = 6,67 (zastosowano zmodyfikowany test t-Studenta dla par
obserwagcji, t(df) = 10,02, p < 0,001). Liczbe zachowan zawierajacych czulos¢ w zakresie 0-1
stwierdzono u 38,8% dzieci chorujacych na bialaczke i u zadnego z dzieci zdrowych. Liczbe
przejawéw czuloéci w zakresie 2-7 osiggnal podobny odsetek dzieci chorych i dzieci
zdrowych (odpowiednio 58,7% i 64,2%). Liczba czulosci zawartej w narracjach powyzej 7
osiggneto 1,5% dzieci chorych i 35,8% dzieci zdrowych. Rozklady wynikéw badanych grup
(rys. 1) r6znia sie¢ w spos6b istotny (p < 0,001).

30
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liczba wystapien niewerbalnych przejawdéw czutosci

Rys. 1. Rozktad wystgpieri niewerbalnych przejawéw czulosci w narracjach badanych dzieci

W wypowiedziach dzieci chorych érednia liczba przejawéw czulosci niewerbalnej w
relacji z matka (M = 1,3) jest prawie trzykrotnie nizsza, niz w przypadku dzieci zdrowych (M
= 3,6). Podobnie jest w przypadku ojca (odpowiednio M = 1,2, M = 3,1). Zastosowano test
t-studenta dla par obserwacji. Srednie wynikéw rodzicielskiej czulodci, matczynej i

ojcowskiej, r6znicuja badane populacje, na poziomie istotnosci p < 0,001 (rys. 2).
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dziecko-matka*** | |
[ dzieci z biataczka

W dzieci zdrowe

dziecko-ojciec***

dziecko-rodzice***
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Srednia liczba wystgpien przejawdw niewerbalnej czutosci

Rys. 2. Srednia liczba wystapien przejawéw niewerbalnej czuloéci w narracjach badanych
dzieci - w relacjach: , dziecko - matka”, , dziecko - ojciec” i ,,dziecko - rodzice”

*** p<0,001 (test dwustronny)
5.2. Przyczyna czuloSci niewerbalnej

Dzieci chorujace na biataczke, jako najczestsza przyczyne inicjowania czulosci
niewerbalnej w relacji z matka wskazywaly uzyskanie w ten sposéb wsparcia (71,6%; dzieci
zdrowe - 62,7%, réznica nieistotna). Ta sama przyczyna byla najczestszym powodem
podejmowania czuloéci z ojcem (dzieci chore - 41,5%; dzieci zdrowe - 50,7%; réznica
nieistotna). Dzieci chore rzadziej, w poréwnaniu z dzieémi zdrowymi, wskazaly na
podejmowanie czulosci niewerbalnej w celu ,ekspresji mitosci” w stosunku do matki
(odpowiednio 13,4%, 31,3%, p < 0,05). W odniesieniu do ojca réznica miedzy grupami nie
jest istotna (odpowiednio 29,2% i 40%). W pozostalych kategoriach przyczyn czulosci
stwierdzono istotne réznice miedzy grupami, ale tylko w odniesieniu do ojca w dwdch
kategoriach: ,nie przytulam si¢” (dzieci chore 12,3%; dzieci zdrowe: 4,6%; p < 0,05) i ,brak
odpowiedzi” (odpowiednio 10,8% i 0%, p < 0,01). Poréwnujac wyniki, odnoszace si¢ do
réznic miedzy matka i ojcem, grupy dzieci chorujacych na bialaczke z grupa dzieci
zdrowych, otrzymano nastepujace ustalenia. Dzieci chore istotnie czesciej podejmuja czule
zachowania ,po wsparcie” w stosunku do matki (71,6%) niz do ojca (41,5%), natomiast
u dzieci zdrowych nie ujawniono w tym zakresie istotnej statystycznie réznicy
(odpowiednio: 62,7% i 50,7%). Czulo$¢ niewerbalna jako ,ekspresja mitosci” jest inicjowana

przez dzieci chore istotnie rzadziej w stosunku do matki (13,4%) niz do ojca (29,2%), za$
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w grupie kontrolnej nie stwierdzono istotnej réznicy (odpowiednio 31,3% i 40%). Odsetek
dzieci chorych, okazujacych czutoé¢ niewerbalng w stosunku do matki, w celu wspierania jej,
jest istotnie wyzszy niz w odniesieniu do ojca (odpowiednio 4,5% i 0%, p < 0,01), w grupie
kontrolnej - nie ma réznicy (1,5% i 1,5%). Dzieci chorujace na bialaczke istotnie rzadziej
moéwia ,nie przytulam sie” (5,9%) lub nie podaja odpowiedzi (1,5%) w odniesieniu do matki,
niz w odniesieniu do ojca (odpowiednio 12,3%, p < 0,05; 10,8%, p < 0,01); w grupie
kontrolnej - nie stwierdzono istotnej réznicy (,nie przytulam sie” 4,4% i 4,6%; ,brak
odpowiedzi” 0% i 0%). W kategorii przyczyna czulosci ,interesownie” nie stwierdzono
istotnej réznicy miedzy matka i ojcem ani w grupie dzieci chorych (odpowiednio 3,0%

i6,1%), ani w grupie kontrolnej (odpowiednio 0% i 3,1%) (Tab. 1).

Tabela 1. Rozktad przyczyn inicjowania czutosci niewerbalnej (przytulania sie)

Przyczyny czulo$ci niewerbalnej
Odsetek dzieci chorych (w |Odsetek dzieci zdrowych (w %)
%)
do mamy Do taty Do mamy Do taty
1) ,,po wsparcie” 71,6 *41,5 62,7 50,7
(1) »po wsp
2) ,,ekspresja mitosci” 13,4* "29,2 313 40,0
(3) ,wspieranie rodzica” 4,5 0,0 1,5 1,5
(4) , interes” 3,0 6,1 0,0 3,1
() ,nie przytulam sie” 5,9 12,3* 44 4,6
(6) brak odpowiedzi 1,5 10,8** 0,0 0
Liczba badan 67 65 67 65

*p <0,05* p <0,01 (test dwustronny)
*1** z prawej - istotnoé¢ réznic miedzy grupami
*1** z lewej - istotno$¢ réznic miedzy plcia rodzicéw

5.3. Odczucia towarzyszace czulosci

Istotnie mniejszy odsetek dzieci chorujacych na bialaczke wskazuje na odczuwanie
mitosci w trakcie czulosci niewerbalnej, zar6wno z matka jak i z ojcem (odpowiednio 41,8%
i 354%), w poréwnaniu do dzieci zdrowych (odpowiednio 64,2% i 63,1% p < 0,01).
W kategoriach ,uczucia przyjemnosci” i ,poprawa samopoczucia” nie wystapily istotne
réznice miedzy grupami. Zaobserwowano natomiast istotnie wiekszy odsetek braku odczu¢
emocjonalnych w trakcie czulosci u dzieci chorujacych na biataczke, zaréwno z matka jak
i ojcem (odpowiednio 41,8% i 41,5%), w poréwnaniu do dzieci zdrowych (14,9% i 13,8%;
p < 0,001). Wyniki dotyczace pozostatych kategorii odczu¢ towarzyszacych czulosci (,nie
przytulam si¢”, ,,brak odpowiedzi”) nie r6znily sie istotnie w poréwnywanych grupach (Tab.
2).
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Tabela 2. Rozklad odczué¢, ktére wywoluje u dziecka czuloé¢ niewerbalna

z rodzicami

Odczucia wywolane przez czutosé¢ | Odsetek dzieci chorych (w %) | Odsetek dzieci zdrowych (w %)
Z mama z tatg Z mama z tatg

(1) ,,uczucia mitodci” 41,8%* 35,4** 64,2 63,1

(2) ,uczucia przyjemnosci” 6,0 7,7 10,4 6,1

(3) ,poprawa samopoczucia” 8,9 9,2 10,4 9,2

(5) , brak odczué emocjonalnych” | 41,8*** 4],5%* 14,9 13,8

(6) ,nie przytulam sie” 0,0 3,1 0,0 3,1

(7) brak odpowiedzi 1,5 31 0,0 4,6

Liczba badan 67 65 67 65

*p<0,05*p<0,01**p<0,001 (test dwustronny)

5.4. Zestawienie wynikéw

Przeprowadzone badania pokazuja, ze w narracjach dzieci w remisji bialaczki,
rozktad liczby przejawéw czulosci niewerbalnej w relacji z rodzicami oraz Srednia ich liczba
sq istotnie nizsze niz u dzieci zdrowych (p < 0,001). Dzieci chore najczesciej inicjuja czutosé
(w formie przytulania) z obojgiem rodzicow w celu otrzymania wsparcia, podobnie jak
w populacji dzieci zdrowych. Dzieci z biataczka istotnie rzadziej, w poréwnaniu z grupa
kontrolna, okazuja czuloé¢ niewerbalng (w formie przytulania) w celu ekspresji mitosci
w stosunku do matki. Dzieci chore, istotnie czeSciej niz dzieci zdrowe, podaja, ze nie
przytulaja sie do ojca (lub nie tworza narracji na ten temat). U dzieci w remisji biataczki
stwierdzono szereg istotnych réznic miedzy przyczynami inicjowania czulosci z matka
i ojcem (na poziomie p < 0,001). Dzieci chore przejawiaja czuloé¢ niewerbalna: (1) w celu
otrzymania wsparcia - istotnie czesciej z matka niz z ojcem; (2) w celu ekspresji mitosci -
istotnie rzadziej z matka niz z ojcem; (3) w celu udzielania wsparcia - istotnie czesciej
w stosunku do matki niz do ojca (wéréd dzieci zdrowych nie stwierdzono istotnej réznicy
w wymienionych obszarach). Dzieci z bialaczka istotnie rzadziej méwia ,nie przytulam sie”
(lub nie tworza narracji na ten temat) w odniesieniu do matki niz w odniesieniu do ojca
(w grupie kontrolnej nie stwierdzono istotnej réznicy). Istotnie mniej dzieci chorych,
w poréwnaniu z dzie¢mi zdrowymi, wskazuje na odczuwanie uczué¢ miloéci w trakcie
czulosci, zarbwno z matka jak i z ojcem. U istotnie wiekszej liczby dzieci z biataczka
stwierdzono brak odczué¢ emocjonalnych w trakcie czutosci, zaré6wno z matka jak i ojcem,

w poréwnaniu z dzie¢mi zdrowymi, p < 0,001.
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6. Dyskusja wynikéw

Prezentowane badania majg charakter eksploracyjny, zatem nie jest mozliwa
jednoznaczna interpretacja otrzymanych wynikéw, z kilku powodéw. Po pierwsze,
wiekszoé¢ badani nad rodzinami z dzieckiem chorym na nowotwory dotyczy sytuacji
psychologicznej i stanu psychicznego rodzicéw (por. przeglad, Stenka i Izdebski, 2018). Po
drugie, badania nad komunikacja miedzy rodzicami i dzieckiem z choroba onkologiczng
skupiaja sie na analizie tego obszaru gléwnie z perspektywy rodzicéw (za: przeglad, Son,
Haase, i Docherty, 2019). Po trzecie, wigkszo$¢ dotychczasowych badan nad komunikacja
czutosci dotyczy dorostych (por. przeglad, Denes, Bennett, Winkler, 2017). Z uwagi na
powyzsze, przeprowadzona dyskusja wynikéw badann bedzie w wiekszosci préba
psychologicznej interpretacji, niz odniesien tych wynikéw do danych teoretycznych
i empirycznych z omawianego obszaru.

Przeprowadzone badania pokazuja, ze w narracjach dzieci w remisji biataczki,
rozkltad liczby przejawéw czuloéci niewerbalnej w relacji z rodzicami (okazywania
i otrzymywania) oraz érednia ich liczba sa istotnie nizsze niz u dzieci, ktére nigdy powaznie
nie chorowaly. Przyjeto zalozenie, ze przejawy czuloSci, zawarte w narracjach, sa ich
poznawcza reprezentacja w psychice badanego dziecka. Mozliwe sa nastepujace
interpretacje otrzymanych rezultatéw badan. Oslabiona wymiana czulosci, wyrazona
w narracjach, moze wskazywad, ze dzieci w remisji biataczki: (1) maja mniej - w stosunku do
grupy kontrolnej - doswiadczerr wymiany czutodci w relacji z rodzicami, lub (2) otrzymuja
tyle samo lub wiecej czulosci, w poréwnaniu do dzieci z grupy kontrolnej, lecz maja

zaburzong percepcje tego obszaru, na skutek doznanego cierpienia.

Biorac pod uwage, ze wiekszoé¢ czynnikéw, zwigzanych z przebiegiem choroby
nowotworowej prawdopodobnie wplywa oslabiajaco na wystepowanie czutych zachowan
w omawianej relacji, mozemy przyjaé, ze dzieci w remisji biataczki otrzymuja rzeczywiscie
mniej i innego typu przejawdéw czulosci, niz dzieci z grupy kontrolnej. Przyczyny takiego
stanu rzeczy moga leze¢ po stronie wymienionych we wprowadzeniu przeszkéd, gtéwnie
stanu psychicznego i postaw rodzicéw, m.in. unikanie trudnych tematéw (Denes, Bennett,
Winkler, 2017), doswiadczanego stresu (Golfenshtein, Srulovici, Medoff-Cooper, 2016),
depresji (Kentor, i Hilliard, 2019) i dlugotrwalego stresu pourazowego (Woolf, Muscara,
Anderson, i McCarthy, 2016). Przyczyna ostabienia wymiany czulosci moze takze leze¢ po
stronie chorych dzieci, ktére przezywaja dotkliwe cierpienie fizyczne i emocjonalne oraz
depresje, lek i stres (Compas i in. 2014; Wakefield, i in., 2017), co moze prowadzi¢ do
unikania czulo$ci, zamykania si¢ w sobie (por. Freud, 1996). Na mozliwoé¢ rzeczywistego
ostabienia wymiany czulosci wskazuja posrednio niektére badania. Wspomniani we wstepie

Khoury i Jasmin (1983) zaobserwowali, Ze choroba i ryzyko émierci wywoluja u niektérych
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rodzicéw paradoksalng reakcje dystansu wobec dziecka. Podobne wyniki uzyskali takze inni
autorzy (Zbrozek i inni, 1991; Bagkowska i Bobrowska, 1989).

Otrzymane wyniki moga by¢ takze odzwierciedleniem doznanych w przesziosci
uczu¢ zawodu w stosunku do rodzicéw, jako Zrédia czulosci. By¢ moze obecnie dzieci
w remisji biataczki otrzymuja podobna lub wigksza - niz dzieci z grupy kontrolnej - dawke
czulosci, natomiast ich narracje moga nawigzywa¢ do dawnych doswiadczefi poczucia
opuszczenia, np. podczas hospitalizacji, niektérych zabiegéw (Rogiewicz, 2015) lub podczas
okreséw nasilonej rozpaczy i depresji rodzicéw (Kentor, i Hilliard, 2019). Na to, ze depresja
moze ostabi¢ czutoé¢ niewerbalng wskazujg badania nad matkami, cierpigcymi na powazna
depresje. Okazalo si¢, ze dotykaja one rzadziej swoje niemowleta, niz matki z mniejszym
poziomem tego zaburzenia (Mantis, Mercuri, Stack i Field, 2019).

Zmniejszenie przejawéw czulodci, wyrazonej w narracjach, moze by¢ réwniez
efektem subiektywnego odbioru czuloéci przez dzieci, znieksztalconej percepdji,
spowodowanej przezytymi cierpieniami i do$wiadczang depresja (Compas i in. 2014;
Wakefield, i in., 2017). Tego typu zmiane postrzegania rzeczywistosci (znieksztalcenie
percepcji), obserwuje sie w depresji u dzieci (por. Greszta, 2006). Otrzymane wyniki moga
wiec posrednio $wiadczy¢ o wystepowaniu depresji u badanych dzieci, na co zwracano
uwage w innych badaniach (m.in. Madan, Brown; 1991; Vetsch i in., 2018).

Otrzymane wyniki mogg wigzaé sie takze ze specyfika choréb nowotworowych,
w ktérych wystepuje tendencja do nawrotéw. Po osiagnieciu remisji, istnieje koniecznosé
wieloletnich kontrolnych badan. Lek przed nawrotem choroby powoduje, ze rodzice przez
dlugie lata koncentruja sie na trosce o zdrowie i zycie dziecka (Golfenshtein, Srulovici,
Medoff-Cooper, 2016). Rodzice skupiaja sie¢ na mitosci, silniej wyrazonej w formie opieki
i troski, niz w formie wymiany czuloéci. Ponadto, okazywanie czulych gestow przez
rodzicéw, zyjacych w stanie silnego leku o zycie dziecka, jest bardzo trudne. Latwiej
woéwczas okazywaé czuloé¢ w formie opieki (por. Son, Haase, i Docherty, 2019). Dzieci
z kolei, moga unika¢ czulosci w relacji z rodzicami z checi ucieczki przed ich
nadopiekuniczoscia i lekowa koncentracja lub z checi ucieczki przed rozpacza, ktora
przezywaja rodzice. Czulos¢ w przypadku, kiedy rodzice sa w stanie silnej rozpaczy i leku
(Kentor, i Hilliard, 2019), prawdopodobnie nie przynosi dziecku ulgi i ukojenia.

Dzieci z biataczka istotnie rzadziej, w poréwnaniu z dzie¢mi zdrowymi, wyrazaja
W narracji inicjowanie czuloéci niewerbalnej w formie przytulania w celu ,,ekspresji mitosci”
w stosunku do matki. Zapewne dzieci chore, bardziej niz dzieci zdrowe, potrzebuja matki,
aby im dodala otuchy, zapewnila poczucie bezpieczeristwa, stad tego typu przytulanie
wystepuje czedciej u chorych dzieci - w stosunku do matki (por. Compas i in. 2014).
Ekspresja milosci jest niejako na drugim planie. Mozna zalozy¢, ze z tego samego powodu,
istotnie mniej dzieci chorych, w poréwnaniu do dzieci zdrowych, odczuwatlo ,uczucia

mitosci” w trakcie czuloéci niewerbalnej, zaréwno z matka jak i z ojcem. By¢ moze
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stwierdzona réznica wynika z faktu, ze dzieci chore maja tendencje do odczuwania tego,
czego potrzebuja najbardziej, czyli wsparcia (por. Compas i in. 2014; Rogiewicz, 2015).
Ponadto, rodzice moga przytula¢ dziecko tylko wtedy, gdy jest ono smutne, aby udzieli¢
oczekiwanego wsparcia. Takie wyniki moga posrednio wskazywaé, ze w rodzinach dzieci
chorujacych na biataczke wiecej jest smutku niz radosci (Kentor, i Hilliard, 2019), totez
czestsze jest przytulanie spowodowane pocieszaniem niz ekspresja mitosci.

Dzieci chore istotnie czeSciej, w poréwnaniu z dzieémi zdrowymi, wyrazaja
w narracjach, ze nie przytulaja si¢ do ojca (lub nie tworza narracji na ten temat). Taka
reprezentacja poznawcza moze wynikaé¢ z faktu, ze matka catkowicie poswieca si¢ opiece
nad chorym dzieckiem (matka rezygnuje z pracy), a ojciec wiecej pracuje (por. Stenka
i Izdebski, 2018; Hall, 2010). Prawdopodobnie, z tej samej przyczyny dzieci chore istotnie
rzadziej méwia ,nie przytulam si¢” (lub nie tworza narracji) w odniesieniu do matki niz
w odniesieniu do ojca (wérdd dzieci zdrowych nie stwierdzono istotnej réznicy). I takze
z powodu mniejszej dostepnosci ojca, dzieci chore - istotnie czeSciej z matka niz z ojcem -
inicjuja czuloé¢ niewerbalng w celu otrzymania wsparcia.

Zaskakujacym wynikiem - z punktu widzenia wiedzy z zakresu psychologii rozwoju
dziecka - jest to, ze dzieci z bialaczka inicjuja czutoé¢ w celu ,ekspresji mitosci” - istotnie
rzadziej z matka niz z ojcem. Przyczyna moze by¢ to, ze dziecko chore traktuje matke jako
glowne zrédlo wsparcia (przytulanie po wsparcie), a z ojcem pragnie wymienia¢ czuloéci,
ktéore wyrazaja miloé¢. Ponadto, matki czesciej - niz ojcowie - doswiadczaja stresu
pourazowego i depresji (por. przeglad, Stenka i Izdebski, 2018), stad wymiana czulosci
z ojcem w celu , ekspresji mitosci” jest tatwiejsza dla obu stron.

Dzieci chore inicjuja czulo$¢ w celu udzielenia wsparcia - istotnie czesciej w stosunku
do matki niz do ojca. Wsréd dzieci zdrowych nie stwierdzono istotnej réznicy
w wymienionym obszarze. Powodem takiego wyniku jest w tym przypadku réwniez fakt
czestszego wystepowania stresu pourazowego i depresji przez matki niz przez ojcéw (por.
przeglad, Stenka i Izdebski, 2018). Stad dzieci chore staraja sie czesciej udzieli¢ wsparcie
matce niz ojcu (co wyrazaja w narracjach).

U istotnie wiekszej liczby dzieci chorych stwierdzono brak odczué¢ emocjonalnych
w trakcie czulosci wyrazonej przytulaniem, zaréwno z matka jak i ojcem, w poréwnaniu
z dzie¢mi zdrowymi (p < 0,01). Prawdopodobnie dzieci chore, z powodu przezytej traumy
i depresji, staja sie zamkniete w sobie, mniej wrazliwe, rowniez na uczucia pozytywne.
Ponadeto, staraja sie odizolowac od uczué przezywanych przez rodzicéw, takich jak napiecie,

lek, depresja.
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Zakonczenie

Rozpoznanie biataczki jest dramatyczna sytuacja, zaréwno dla dziecka, jak i jego
rodzicéw. Ogromne i wielorakie obcigzenie psychiczne rodzicéw i chorych dzieci powoduje,
Ze s3 oni w stanie bardzo silnego i dlugotrwatego stresu. Badania z obszaru komunikacji
interpersonalnej i psychologii zdrowia pokazuja, ze wiele form czulego zachowania
zmniejsza poziom stresu, niepokoju i cierpienia. W tak ciezkiej chorobie, jaka jest biataczka
u dzieci, wymiana czultoéci z bliskimi nabiera wiec szczegélnego znaczenia. Cho¢ sytuacja
choroby w oczywisty sposob intensyfikuje milosé, opieke i wsparcie ze strony rodzicéw
wobec chorego dziecka, to jednak wzajemne praktykowanie okazywania czulosci - jak
pokazuja prezentowane badania - moze ulec ostabieniu.

Dobrze udokumentowane i liczne badania nad wplywem czulodci na zmniejszenie
poziomu stresu, przekonuja, ze warto zaleci¢ zintensyfikowanie wymiany czuloéci miedzy
rodzicami i dzieémi chorujagcymi na nowotwory. Czuloé¢ moze w duzym stopniu
zniwelowaé traumatyzujace dzialanie tej choroby i pozytywnie wplynaé¢ na psychiczne
samopoczucie obu stron relacji, przyspieszajac regeneracje organizmu, po podwyzszonym
poziomie stresu.

Przedstawione badania eksploracyjne wyznaczaja kierunki dalszych prac w tym
obszarze. Miedzy innymi warto przeprowadzi¢ badania, poszerzone o metody testowe
i obserwacyjne, nad rodzinami z dzie¢mi chorujacymi na nowotwory, aby dokladniej
zdiagnozowa¢ rozmiar i przyczyny ostabienia wymiany czulosci. Ponadto, bardzo
wartosciowe bylyby badania nad wplywem na poziom stresu, zwiekszonej wymiany

czulosci miedzy rodzicami i dzie¢mi, cierpigcymi na powazne choroby, w tym nowotwory.
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