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Cogm it burgeygen — poditawone informacie o dhorclia

tuszczyca jest jedng z najczesciej wystepujg-
cych przewlektych choréb skéry (choruje na nig
okoto 2% o0séb w Polsce). Jest niezakazna, a to
oznacza, ze nie mozna sie nig zarazié¢. Charak-
teryzuje sie okresowymi nawrotami i remisjami.
Moze pojawi¢ sie w kazdym wieku, réwniez w
niemowlectwie.

Zmiany skérne mogq miec¢ od kilku milimetréw
do kilkudziesieciu centymetréw, najczesciej
majq postac czerwonych grudek réznej wiel-
kosci, pokrytych srebrzysta tuskq. Po zdrapaniu
tuski uwidacznia sie najpierw blyszczaca (wy-
gladajaca jak powleczona stearyng) powierzch-
nia, a nastepnie punkcikowate krwawienie
(jednak objaw ten wystepuje réwniez w innych
schorzeniach).

Zmiany chorobowe najczesciej zajmujg te ob-
szary ciata, ktére sq najbardziej narazone na
state urazy (tokcie, kolana, okolica ledzwiowo-
krzyzowa). Moga réwniez pojawié¢ sie na pa-
znokciach i owfosionej skérze gtowy (czasami
moze to by¢ jedyny objaw chorobowy).

tuszczyca jest chorobg genetycznie uwarun-
kowang (wystepuje rodzinnie — jezeli oboje ro-
dzicéw na nig choruje to prawdopodobieristwo
wystapienia schorzenia u dziecka wzrasta do
okoto 70%, jezeli jeden rodzic, to wynosi ono
okoto 30%,). Sposéb dziedziczenia nie zostat

jednak w petni wyjasniony, réwniez przyczyny
tuszczycy nie sq znane.

Wsréd czynnikéw prowokujacych pojawienie
sie (lub nasilenie) zmian chorobowych wymie-
nia sie m.in.:

* infekcje (m.in. grypa, angina, zapalenie mig-
datkéw, oskrzeli),

 urazy mechaniczne,

« leki (np. niektére antybiotyki),

* stres.

W tuszczycy bardzo wazna jest prawidfowa
pielegnacja skéry (nawet wtedy, kiedy zmiany
ustapity!). Skéra osoby chorej na tuszczyce wy-
maga wyjatkowej troski i dbatosci, dzieki kto-
rym okresy remisji mogaq by¢ dtugie, a nawroty
rzadkie. Nalezy réwniez stara¢ sie unika¢ czyn-
nikéw prowokujacych pojawienie sie zmian na
skérze — oznacza to m.in. unikanie i intensyw-
ne leczenie ostrych infekcji (u dzieci nasilenie
choroby wystepuje najczesciej wiasnie z powo-
du infekcji), leczenie chorych zebdw, skuteczne
radzenie sobie ze stresem, unikanie trudnych
sytuacji i silnych emocji. tuszczycy nie da sie
catkowicie wyleczy¢ czy tez spowodowac, zeby
nigdy nie ,,wrécita”. Jednak wspdfczesne meto-
dy leczenia i stosowanie sie do zalecen lekarza
moga spowodowac, ze nawroty bedq rzadkie, a
zmiany chorobowe niewielkie.
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| acja o rozpoznaniu tuszczycy u dziecka jest naj-
czesciej zaskoczeniem, a czasem nawet szokiem dla ro-
dzicéw. Szczegdlnie dla tych, ktérzy nie chorujg na tusz-
czycg — rozpoczyna sie wtedy poszukiwanie informacji
o chorobie i jej leczeniu, momenty zwatpienia, szukanie
innego wyttumaczenia zmian na skérze. Dla rodzicéw z
tuszczyca jest to potwierdzenie ich - czgsto najgorszych
- obaw. Dla jednych i dla drugich jest to duzy stres.

Pojawia sie szok, zaprzeczanie, zto$¢ - i w koricu smutek.
Niektérzy rodzice przechodzg tzw. zatobe rodzicielska,
Moga mie¢ poczucie utraty normalnosci, czgsto musza,
opracowac¢ nowe plany i sposoby funkcjonowania.

Powszechne jest réwniez poczucie winy i lek o przy-
szto$¢ dziecka. Obwiniaja sie zaréwno chorzy, jak i zdro-
wi rodzice — ci z tuszczycg o to, ze dziecko przez nich
bedzie miato problemy, ci bez zmian na skérze szukajg
przyczyn w zaniedbaniach z okresu cigzy, kontaktach
z réznymi ludzmi, ztej diecie. Mozliwe jest réwniez prze-
konanie, ze choroba dziecka jest karg za jakie$ przewi-
nienia. Lek z kolei wynika z nierealistycznych i katastro-
ficznych wyobrazen (,,Wszystko stracone”, ,Nie bedzie
szczesliwa”, ,Nie osiggnie sukcesu w zyciu”, itd).

Ten silny lek i obawy moga doprowadzi¢ do nadopiekun-
czosci i nadmiernej pobtazliwosci. Takie postawy majg
na celu (wedtug rodzicéw) chronienie dziecka przed
konsekwencjami choroby oraz zrekompensowanie ko-
niecznosci borykania sie ze schorzeniem.

Bywa tez tak, ze chore dziecko zostaje przez rodzicow
emocjonalnie odrzucone i ignorowane. Jest to czesta
reakcja rodzicow, ktérzy majq poczucie, ze nie sg w sta-
nie poradzi¢ sobie z problemem, wynika tez z obawy
przed sprawieniem dziecku zawodu jezeli nie uda sie
mu pomoéc. Co wigcej, matka lub ojciec moga by¢ tak
skoncentrowani na stanie skéry dziecka, ze stajq sie nie-
wrazliwi na inne potrzeby swojej pociechy.

Silne poczucie winy i odpowiedzialnosci za chorobe
dziecka moze doprowadzi¢ do nadmiernej koncentracji
na chorym dziecku, a tym samym do ignorowania jego
rodzenstwa.

| w koncu, choroba dziecka wigze si¢ réwniez z takimi
emocjami jak zto$¢ czy gniew - na obcigzenia, problemy
finansowe, bezradno$¢, brak kontroli.
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Choroba dziecka ma wptyw na catg rodzine - pomniej-
szane i ignorowane sa potrzeby wlasne oraz innych
cztonkéw rodziny. Czasami dochodzi do izolacji miedzy
matzonkami oraz do trudnoéci w dzieleniu sie wtasnymi
uczuciami i obawami.

Przewlekta choroba dziecka moze réwniez doprowadzi¢
do depresji rodzicow.

Warto uzmystowi¢ sobie, ze wszystkie wymienione pro-
blemy sg powszechne, i w mniejszym lub wiekszym
stopniu dotycza wielu rodzicéw. Oczywiscie nie wszyst-
kich — zalezy to od réznych czynnikéw — tego, czy rodzi-
ce choruja, jakie mieli do$wiadczenia ze swoim scho-
rzeniem, jakie majg - w ogéle - doswiadczenia zyciowe.
Jezeli jednak sytuacja jest zbyt ciezka i trudna, warto
zwrdéci¢ sie po pomoc do specjalisty — psychologa lub
psychiatry.

|

-



PSORIADKIK

ke dyiachi radyié sl
hény

Dziecko, ktére ma zmiany tuszczycowe zlokalizowane
w widocznych miejscach ciata prawdopodobnie bedzie
zwraca¢ na siebie uwage swoich réwiesnikéw (przy-
najmniej przy pierwszym kontakcie czy tez na poczat-
ku znajomosci). Moze tez spotka¢ sie ze ztodliwymi ko-
mentarzami, docinkami, wySmiewaniem. Niestety, jest
to typowe dla dzieci — zwracajg uwage i zachowujq sie
niedelikatnie czy tez nieprzyjemnie w stosunku do kaz-
dego, kto wyréznia sie w jakikolwiek sposéb (moga to
by¢ osoby bardzo szczupte, otyte, nadmiernie wysokie,
piegowate albo wiasnie takie, ktére majg inng skére). Za-
zwyczaj niestosowne komentarze wynikajgq z niewiedzy
— dzieci na swéj sposéb prébujg wyttumaczy¢ to, co jest
nieznane i niezrozumiate (w tym przypadku zmiany na
skérze kolegi). Dzieciece wyjadnienia sg jednak stosow-
ne do wieku i dzieciecej wyobrazni, mogg by¢ absurdal-
ne i przez to wzbudzaé silne emocje.

Dlatego tak wazne jest poinformowanie otoczenia dziec-
ka o jego chorobie. Warto wyttumaczy¢ przyczyny cho-
roby, innego wygladu, aby w ten sposéb unikna¢ rézne-
go rodzaju obaw.

Dobrym rozwigzaniem jest rozmowa z wychowawca,
przekazanie informacji o schorzeniu, poinformowanie,
ze tuszczycy nie mozna sie zarazi¢, ze jest to choro-
ba nawracajaca, ale niegrozna dla otoczenia. Wspdlnie
mozna znaleZz¢ najlepsze rozwigzanie — np. rozmowa
o chorobach skéry podczas godziny wychowawczej,
zaproszenie lekarza prowadzacego dziecko na pogadan-
ke do przedszkola, itp.

Dziecko narazone na docinki moze wyrobi¢ sobie
poglad, iz jest brzydkie i gorsze od innych. Taka sytuacja
moze przyczyni¢ sie do zaburzenia rozwoju spotecz-
nych umiejetnosci dziecka albo pogorszenia wynikéw w
nauce.

Nalezy wigc zwréci¢ uwage na pewne symptomy
mogace $wiadczy¢ o problemach w szkole. Nalezg do
nich m.in.:

» odmowa chodzenia do szkoty,

» unikanie wychodzenia z domu w czasie wol-
nym od zaje¢,

* unikanie zabaw z innymi dzie¢mi,

» obnizony nastrdj,

* matomoéwnosé,

» zachowania agresywne,

* wybuchy emocjonalne,

* zmiana dotychczasowego sposobu funkcjo-
nowania.

Jezeli okaze sig, iz dziecko jest szykanowane w szko-
le, nalezy, po pierwsze, wyttumaczy¢, ze nie jest to jego
wina. To nie ono prowokuje zto$liwe komentarze i nie
ono ponosi odpowiedzialno$¢ za taki stan rzeczy. Nale-
zy da¢ mu do zrozumienia, ze moze mie¢ kontrole nad
tq sytuacja, moze mie¢ na nig wptyw oraz moze pole-
ga¢ na rodzicach i mie¢ wsparcie w osobach dorostych
z najblizszego otoczenia — takze pedagogéw szkolnych.
Rodzice moga przedyskutowaé z dzieckiem mozliwe
sposoby reagowania na zaczepki, poszuka¢ najlepsze-
g0 rozwigzania, pokaza¢ jak mozna odpowiedzie¢ na
negatywne komentarze w sposéb nie budzacy agresji.
W tym przypadku réwniez wazne jest spotkanie obojga
rodzicdw z nauczycielami (wychowawca) i poszukanie
efektywnego rozwigzania.



Na to jak dziecko bedzie sobie radzi¢ ze swojq choro-
ba wptyw ma szereg czynnikéw. Okazuje sie jednak, ze
same zmiany dermatologiczne (ich nasilenie czy wi-
doczno$¢) nie sg najwazniejsze — niezwykle istotne sa:

- Czynniki zewnetrzne, czyli:
- wsparcie ze strony rodziny,
- jakos$¢ relacji przyjacielskich z innymi dzie¢-
mi,
- zaangazowanie w aktywno$¢ klasowg czy
przedszkolna,
- wsparcie ze strony nauczycieli,
- to, jak rodzice reagujg na zmiany skérne.
- Czynniki wewnetrzne, czyli:
- samoocena,
- poczucie humoru,
- optymizm,
- przekonanie o przyczynie choroby (los,
przeznaczenie),
- znaczenie nadane chorobie,
- samo$wiadomos¢,
- posiadanie zainteresowan.

Dziecko ,przejmuje emocje” od rodzicéw. Jezeli matka
lub ojciec, na widok zaostrzenia zmian na skérze re-
agujq lekiem, jest bardzo prawdopodobne, ze lek ten
zostanie przekazany dziecku. Rodzice traktujacy choro-
be dziecka jako sytuacje z ktérej nie ma wyjscia i ktéra
wymaga wielu wyrzeczen, przekazujg dziecku taki sam
sposéb postrzegania swojej kondycji fizycznej. Moze to
prowadzi¢ w przysztosci do zaniechania walki z choro-
ba, braku wiary w ustgpienie objawéw, obnizonej mo-
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tywacji do dbania o swojg skére. Nalezy pamieta¢, aby
w trakcie czynnosci pielegnacyjnych czy podczas sma-
rowania skéry dziecka zaleconymi preparatami nie de-
nerwowac sie (albo raczej nie okazywac¢ zdenerwowania)
na widok stanu skéry czy nasilenia zmian. Pielegnacje
skoéry dziecka warto zamieni¢ w zabawe, potraktowaé
jako okazje do bliskiego i bardzo przyjemnego kontak-
tu ze swoim dzieckiem, sposéb relaksowania i redukcji
stresu (mozna dziecko masowac i jednoczes$nie opowia-
da¢ o czyms$ mitym). Wptynie to pozytywnie na relacje
dziecka z rodzicami, a jednoczesnie utatwi radzenie so-
bie z choroba.

Co zrobi¢ w sytuacji, kiedy nasza pociecha ciggle sie
drapie? Na pewno zamiast zakazywac i strofowa¢ pod-
niesionym gtosem, warto sprébowac¢ odwrécié uwage
dziecka — pokaza¢ jaka$ zabawke, zada¢ zagadke, za-
proponowac ciekawg zabawe. Mozna tez podarowac
dziecku Miska ,Drapka”- atrakcyjna, pluszowg maskot-
ke - i poinformowa¢, ze stuzy ona wiasnie do drapania
— takie kroki stuzg odwréceniu uwagi dziecka i redukcji
stresu i dyskomfortu zwigzanego z choroba.

Dziecko réwniez ,uczy sie siebie” od rodzicéw. Zapamie-
tuje ich komunikaty i komentarze — zaréwno te mite, jak
i te negatywne. W ten sposéb konstruuje obraz samego
siebie — bezpiecznego, kochanego, pewnego siebie, za-
radnego i warto$ciowego albo pozbawionego oparcia i
mitosci, zaleknionego, bezradnego i bezwartosciowego.
Od tego obrazu w duzym stopniu zalezy to, czy stan ské-
ry w przysztosci bedzie dla dziecka duzym problemem.
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MOCNE STRONY

Skutecznym i przyjemnym sposobem podnoszenia sa-
mooceny dziecka (zresztg nie tylko dzieci) jest poszuki-
wanie jego mocnych stron. Dobrze jest bawi¢ sie catg
rodzing (mama i tata ze wszystkimi dzie¢mi, ale réwniez
dziadkowie, ciocie). Nalezy przygotowa¢ duzy karton,
podzieli¢ go przy uzyciu kolorowych mazakéw na tyle
czesci, ile 0s6b bedzie brato udziat w zabawie, kazdg
cze$¢ podpisaé i pokolorowaé. Nastepnie cata rodzina
wymienia i zapisuje w odpowiednim migejscu mocne
strony poszczegélnych oséb, szczegblnie w kontekscie
codziennego funkcjonowania (np. Ewa jest: dobra z ma-
tematyki, tadnie rysuje, szybko biega, potrafi zbudowaé
duzg wieze z klockéw, ma fadny gtos, Slicznie tarficzy
itd.). Nalezy wymieni¢ jak najwiecej mocnych stron i tak
dtugo wymysla¢, az w kazdym polu bedzie ich podobna
liczba (nie mozna dopusci¢ do sytuacji w ktérej jedno z
dzieci bedzie miato najmniej pozytywnych cech). Wy-
petniony karton warto zawiesi¢ w domu na widocznym
miejscu.

POMOC RODZINY | PRZYJACIOL

W trudnych sytuacjach warto jest skorzysta¢ z pomo-
cy os6b bliskich - wiele badari dowodzi, ze przekonanie
o zyczliwosci najblizszego otoczenia pozwala lepiej
radzi¢ sobie z problemami i korzystnie wptywa na stan
zdrowia.

Ten pomyst moze wydaé sie banalny, albo zostaé
od razu odrzucony. Bo w czym moze pomoéc rodzina?
Przeciez nie wyleczy z choroby, nie znajdzie za nas pra-
cy ani towarzysza zycia. Jednak pomoc to takze rozmo-
wa, podnoszenie na duchu, szukanie wspdélnych rozwig-
zan, okazywanie uczu¢.

CO ROBIC?

Wezmy za przyktad technike dyskutowania z mysla-
mi: osoby nienawykte do tego sposobu mys$lenia moga
poczatkowo nie wiedzie¢ jak dyskutowaé, albo nie mie¢
pewnosci, ktére mysli wybra¢ do tej dyskusji. | tu wta-
$nie z pomoca przychodza rodzina i przyjaciele. Mozna
poprosi¢ ich, aby podyskutowali z naszymi myslami,
powiedzieli, co o nich sadzg i czy sq prawdziwe. Prze-
ciez nasza wiasna dyskusja z mys$lami to wtasnie taka
rozmowa z przyjacielem. Jezeli problemem sg zto$liwe
komentarze innych oséb, warto poprosi¢ bliskich, aby
pomogli nam wymysli¢ sposoby reagowania na zaczep-

ki. Wspélna analiza sytuacji problemowych utatwia zna-
lezienie dobrych rozwigzan i zbliza ludzi do siebie.

Sa osoby przekonane, ze nie mozna obcigzaé bliskich
o0s6b swoimi problemami albo ze te problemy sg zbyt
banalne (to tez btad w mysleniu!). Takie stanowisko cze-
sto powoduje, ze rodzina i przyjaciele nie maja pojecia
o tym, co nas trapi i nie potrafig zrozumie¢ przyczyn
naszego obnizonego nastroju. Efekt? Konflikty i poczucie
braku zrozumienia. A w stresie, przygnebieniu, smutku
najlepiej pomaga zwykty uscisk i przytulenie.

Co lubie najbardziej
W celu zwigkszenia samo$wiadomo$ci mozna pobawi¢
sie (stosujac zasady podobne do poprzedniej techni-




ki) w wymienianie tych aktywnosci, ktére sprawiajg naj-
wiekszg przyjemno$¢. Kazdy wymienia i zapisuje swoje
ulubione czynnosci a nastepnie cata rodzina poszukuje
wspdélnych przyjemnosci. Na koniec mozna stworzy¢
plan ich realizacji, uwazajac na to, by wybra¢ te aktyw-
noéci, ktére moze wykonywac¢ kazdy cztonek rodziny —
w tym chore dziecko.

Zwierzatka do ktérych jestem podobny

Kolejng technika/zabawg zwigkszajacq samoswiado-
mos$¢ jest wyselekcjonowanie przez dziecko zwierzat,
z ktérymi taczg je podobienstwa. W dalszej kolejnosci
dziecko powinno wymieni¢ te cechy danego zwierzat-
ka, ktére chciatoby mie¢ (np. ulubionym zwierzatkiem
Madzi jest zyrafa i Madzia czuje sie do niej podobna, bo
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sama jest wyjgtkowo wysoka i smukta. Chciataby jednak
by¢ bardziej podobna do geparda, bo potrafi on szyb-
ko biega¢, a takze do lwa, bo ten jest bardzo odwazny).
Ta zabawa pozwala na lepsze zrozumienie potrzeb i ma-
rzen dziecka oraz jego wizji samego siebie.

I na koniec niezwykle skuteczna technika — chwali¢, kiedy
tylko jest ku temu okazja (a jest ich cate mnéstwo — do-
bra ocena, pozmywane naczynia, fadny rysunek, wieza
z klockéw, umyte zeby, samodzielnie postane t6zko...)
i nagradzaé¢, kiedy tylko mozna (stowem, usciskiem). Co
jeszcze?...

- zauwazac,

- pyta¢ o zdanie,

- rozmawiag,

- pozwala¢ na dokonywanie wyboréw, samo-
dzielno$¢ i btedy...

Drodzy Rodzice, pamietajcie, ze los doswiadcza kazdego
z nas w ten lub inny sposéb. Pokonywanie przeszkéd
to istota zycia, a pokonywanie ich z usmiechem daje
site nie tylko Wam, ale przede wszystkim Waszym dzie-
ciom, ktére biorg z Was przyktad i potrzebujq Waszej
sity i ciepta. Nie pozwélicie chorobie zawtadna¢ rodzing,
szukajcie wsparcia wérdéd najblizszych, w gronie specja-
listbw medycznych, a takze wéréd innych rodzicéw zma-
gajacych sie z podobnymi problemami, zrzeszonych
w organizacjach pacjenckich i stowarzyszeniach. Nie je-
stedcie sami.
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