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Streszczenie

Cel: Celem artykutu bylo opisanie przezy¢ rodzicéw opiekujacych si¢ dzieckiem
z letalnym zespotem Millera-Diekera.

Metody: Opisanie przezy¢ rodzicow byto mozliwe dzigki zastosowaniu metody
analizy tresci w jej jakosciowej odmianie. Material badawczy pochodzit z bloga pro-
wadzonego przez matke dziecka z zespotem Millera-Diekera. Do badania przystapiono
z wstegpng wiedza na temat tego, jakie zagadnienia uda si¢ zidentyfikowa¢ w tekscie. Za-
tozono zatem list¢ kategorii glownych. Po wielokrotnej lekturze tresci bloga wydobyto
kategorie szczegotowe, ktore nastgpnie, za zgoda autorki bloga, zilustrowano fragmen-
tami jej wypowiedzi.

Rezultaty: Na podstawie przeprowadzonej analizy stwierdzono, ze problemy rodzi-
cow dziecka z chorobg letalng dotycza wigkszosci sfer funkcjonowania rodziny. W od-
powiedzi na nie rodzice podejmowali dziatania w sensie mentalnym, emocjonalnym
i behawioralnym, ktére stanowity swego rodzaju strategie radzenia sobie z sytuacja
kryzysowa. Okazalo si¢, ze obecno$¢ chorego dziecka byla czynnikiem korzystnie
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wplywajacym na zdobywanie zasobdw, rozwoj osobowy i relacje spoteczne cztonkdéw
rodziny. Jest to argument za zrownowazonym podejSciem w analizach sytuacji rodzi-
cow dziecka z chorobg $miertelng, w ktoérych, nie negujac trudnosci zwigzanych z jego
wychowaniem, podkresla si¢ ptynace z tego korzysci.

Whioski: Ostatecznie przeprowadzona analiza dotyczyta wybranych aspektow za-
gadnienia i opierala si¢ na badaniu przypadku. Cenne byloby zatem podj¢cie dalszych
badan, obejmujacych wigksza populacje.

Stowa kluczowe: wada letalna, dziecko $miertelnie chore, strategie radzenia sobie ro-
dzicow dziecka $miertelnie chorego, sytuacja kryzysowa, zasoby rodzin z dzieckiem
$miertelnie chorym

Abstract

Aim: The aim of this article is to describe experiences of parents who took care of
a child with the Miller-Dieker syndrome.

Methods: Describing the parents’ experiences was possible by analyzing content in
a qualitative manner. The source of the research material was a blog written by a mother
of a child with Miller-Dieker syndrome. The research was approached with an initial
knowledge about what type of subjects it would be possible to identify in the text. The-
refore, a list of main categories was compiled. After reading the contents of the blog se-
veral times more detailed categories were established which, in turn after receiving per-
mission from the author of the blog, were illustrated with fragments of her statements.

Results: On the basis of conducted analysis it was determined that the problems of
parents of a child with a lethal defect are mostly connected with the functioning of the
family. To battle those problems parents took actions, in a mental sense, which could be
considered strategies. Furthermore, it has been proven that the presence of an ill child
had a stimulating for the family when acquiring resources. It helped with personal deve-
lopment and social relations. This can be treated as an argument for a balanced approach
when analysing the situation of parents with a terminally ill child, in which one should
not negate the hardships connected with raising such a child but highlight the benefits
of such a situation.

Conclusions: The conducted analysis dealt with chosen aspects of the issue and was
based on a case study. Therefore, it would be beneficial to perform further research with
a bigger population.

Keywords: lethal defect, terminally ill child, coping strategies of parents of a terminal-
ly ill child, resources of parents of a terminally ill child

Celem artykutu jest opisanie przezy¢ rodzicow opiekujacych si¢ dzieckiem
z letalng choroba genetyczng — zespotem Millera-Diekera. Punktem wyjscia do re-
alizacji tego zatozenia byta analiza tresci bloga internetowego prowadzonego przez
matke chtopca ze wspomnianym schorzeniem. Na tej podstawie ustalono stresory
i wyzwania dnia codziennego rodziny, zasoby zdobywane przez nig w zwigzku
z chorobg dziecka oraz sposoby radzenia sobie rodziny w sytuacji kryzysowe;j.
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W ostatnich kilku dekadach ukazato si¢ wiele opracowan na temat chorego
dziecka w rodzinie. Wskaza¢ tu mozna mi¢dzy innymi prace: Ewy Pisuli, Ewy
Goralczyk, Matgorzaty Koscielskiej, Filipa L. Buczynskiego, Marii B. Pecyny,
Jozefa Binnebesela, oraz pozniejsze: Beaty Antoszewskiej, Doroty Kornas-Bieli,
Grzegorza Godawy'. Wybrzmiewa z nich jednoznacznie, ze wraz z pojawieniem
si¢ choroby dziecka rodzina staje si¢ ,,pacjentem zbiorowym™?, razem z dziec-
kiem cierpig bowiem jego bliscy: rodzice, rodzenstwo, dziadkowie. Partycypacji
w cierpieniu dziecka sprzyja przesunigciu dziatan rodziny w kierunku zachowan
ratowniczych, interwencyjnych czy kompensacyjnych’. Zarazem koncentracja
na chorym dziecku zaburza codzienne funkcjonowanie rodziny, powodujac
zwlaszcza zepchnigcie na drugi plan opieki nad zdrowym rodzenstwem, kto-
re — jak dowodzg badania — ma znacznie wigcej problemow internalizacyjnych,
eksternalizacyjnych oraz wyraznie obnizone poczucie wlasnej wartosci’, a wigc
takze wymaga wzmozonej uwagi i wsparcia. Choroba dziecka zwykle wigze si¢
z rezygnacja z zatrudnienia przez jednego z rodzicow, a bezrobocie ma w takich
przypadkach najczeséciej dtugotrwaty charakter’. W konsekwencji uszczupla si¢
budzet rodziny (i tak juz nadwyrezony przez zakup lekarstw, drogiej aparatury,
optacenie zabiegow rehabilitacyjnych) i obniza jako$¢ zycia w niej®. Koncentra-
cja na chorym dziecku odzwierciedla si¢ niekorzystnie takze na zyciu towarzy-
sko-kulturalnym rodziny. Proby podtrzymywania wiezi z osobami spoza rodzi-
ny zwykle okazuja si¢ nieudane, poniewaz otoczenie spoleczne ma tendencj¢ do

' Zob. E Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnic-
two uw, Warszawa 1998; E. Goralczyk, Choroba dziecka w twoim zyciu. O dzieciach ciezko
i przewlekle chorych i ich rodzicach, cMppp MEN, Warszawa 1996; M. KoScielska, Trudne macie-
rzynstwo, wsip, Warszawa 1998; F. L.Buczynski, Rodzina z dzieckiem chorym na biataczke,
KUL. Wydzial Nauk Spotecznych, Lublin 1999; M. B. Pecyna, Dziecko i jego choroba, Wydaw-
nictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa 2000; J. Binnebesel, Opieka nad dzieckiem z chorobg
nowotworowq. Aspekt pozamedyczny, uMK, Torun 2000; B. Antoszewska, Dziecko z chorobg
nowotworowq. Problemy psychopedagogiczne, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakow 2006;
D. Kornas-Biela, Niepomysina diagnoza prenatalna. Dylemat rodzicow, wyzwanie dla profesjo-
nalistow, ,,Ginekologia i Potoznictwo” 2008, nr 4; G.Godawa, Hospicyjne wsparcie zdrowego
rodzenstwa terminalnie chorego dziecka, ,,Wychowanie w Rodzinie” 2013, nr 2; tenze, Rodzina
wobec nieuleczalnej choroby dziecka. Aspekty tanatopedagogiczne, Oficyna Wydawnicza
Impuls, Krakow 2018.

E. Wielgosz, Dzieci przewlekle chore, [w:] 1. Obuchowska (red.), Dziecko niepetnosprawne
w rodzinie, wsip, Warszawa 2008, s. 444.
G. Godawa, Hospicyjne wsparcie..., dz. cyt., s. 355-356.

2

B. A.Houtzager [i in.], One month after diagnosis. Quality of life, coping and previous function-
ing in siblings of children with cancer, ,,Child Care Health Dev” 2005, vol. 31, nr 1, s. 75-87.

W. Otrebski [i in.], Wspieranie rodziny z niepetnosprawnym dzieckiem wyzwaniem dla pracy
socjalne. Badania rodzin z niepetnosprawnymi dzie¢mi w wojewodztwie lubelskim, Europer-
spektywa Beata Romejko, Lublin 2011, s. 226—227.

G. Godawa, Rodzina wobec..., dz. cyt., s. 28.
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reagowania podziwem i wspolczuciem, a obie te postawy draznig rodzicow i sa
dla nich zrédtem cierpienia’. W ten sposob dochodzi do nagromadzenia streso-
row 1 wyzwan dnia codziennego, wskutek czego wszystko to, co do tej pory byto
dla rodziny stabilne, warto$ciowe i oczywiste, zostaje zagrozone. Rodzina traci
rownowage 1 doswiadcza kryzysu sytuacyjnego. Negatywne doznania potgguja
si¢, gdy nie istniejg mozliwosci leczenia przyczynowego, a o schorzeniu wiado-
mo, ze doprowadzi do przedwczesnej Smierci dziecka. Jest to scenariusz realny
w przypadku niektorych zespotéw genetycznych, migdzy innymi zespotu Mil-
lera-Diekera (ang. Miller-Dieker syndrome, dalej: MDS).

MDs to zesp6t wad wrodzonych spowodowany ubytkiem ramienia chromo-
somu w 17 parze®. W cigzy, z ktorej ma si¢ narodzi¢ dziecko z MDs, wystepuje
zwykle wielowodzie, opdznienie wzrostu wewnatrzmacicznego i ograniczona
ruchliwo$¢ ptodu’. Cechami klinicznymi stwierdzanymi u noworodkoéw z MDS
sg drgawki, hipotonia oraz epizody bezdechu®”. Posrdéd cech morfologicznych
i anatomicznych charakterystycznych dla choroby wymienia si¢ matoglowie
cechy dysmorfii twarzy (wysokie czoto, pionowe bruzdowanie czota podczas
placzu dziecka, krotki nos, wysunieta gorna warga, niewydatna broda)", wady
uktadu sercowo-naczyniowego, nerek i przewodu pokarmowego oraz gladko-
mozgowie”. U dzieci z MDs wystepuje cigzkie opdznienie rozwoju psychomoto-
rycznego. Dzieci te nie uczg si¢ samodzielnego siedzenia ani chodzenia, a ich
rozwoj utrzymuje si¢ na poziomie od trzeciego do szostego miesigca zycia. MDS
wigze si¢ powszechnie z napadami padaczki oraz trudnosciami z karmieniem
i potykaniem, ktore mogg stac¢ si¢ przyczyna niekiedy $smiertelnych w skutkach
zapalen ptuc®. Leczenie MDs ma charakter objawowy i obejmuje glownie leki
przeciwpadaczkowe. Smieré zwykle ma miejsce w pierwszym roku zycia®.

W konfrontacji z chorobg o fatalnym rokowaniu zycie rodziny ulega diame-
tralnej zmianie i nigdy juz nie bedzie takie, jak wezesniej. Pojawiaja si¢ problemy,
pragnienia, a czasami takze sukcesy, ktore sktadaja si¢ na intymny $wiat danej

b

7 Tamze, s. 261.

8 K. Toyo-oka [i in.], /4-3-3epsilon is important for neuronal migration by binding to NUDEL.
A molecular explanation for Miller-Dieker syndrome, ,,Nature Genetics” 2003, vol. 34, s. 274.

° D. Pilz, Miller-Dieker Syndrome, ,,Orphanet encyclopedia” September 2003, s. 1, www.orpha.
net/data/patho/GB/uk-MDS.pdf [dostep: 4.07.2018].

10 K. Szczatuba, E. Obersztyn, T. Mazurczak, Matogltowie jako czesty objaw w praktyce klinicz-
nej — diagnostyka roznicowa z uwzglednieniem etiopatogenezy, ,,Neurologia Dziecigca” 2006,
nr 15, s. 46.

' D. Pilz, Miller-Dieker..., dz. cyt., s. 2.

12 K. Toyo-oka [i in.], /4-3-3epsilon..., dz. cyt., s. 274-275.

13 D. Pilz, Miller-Dieker..., dz. cyt., s. 12.

4 M. El Ayoubi, O. de Bethmann, M. Monset-Couchard, Lenticulostriate echogenic vessels. Clini-
cal and sonographic study of 70 neonatal cases, ,,Pediatric Radiology” 2003, vol. 33, s. 697-703.
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rodziny. Niekiedy sa one przez niektorych werbalizowane, na przyktad w formie
internetowego bloga. Proces spisywania mysli, emocji i doswiadczen, jak pisze
Matgorzata Wysocka-Pleczyk, jest korzystny z terapeutycznego punktu widzenia,
poprawia bowiem samopoczucie i nastroj”. Zwerbalizowanie doznan, ujawnienie
uczué¢ towarzyszacych wydarzeniom dnia codziennego niejednokrotnie poma-
ga autorowi nabra¢ do nich dystansu. Dzigki internautom komentujagcym posty
moze on natomiast zaakceptowacé okreslone sytuacje czy rozwigzac nurtujacy
problem®. Opublikowane narracje umozliwiajg porzadkowanie rzeczywistosci
zarowno samym autorom, jak i osobom je czytajacym. Sa baza przydatnych in-
formacji z zakresu relacji interpersonalnych, profilaktyki choréb, wzmacniania
postaw rodzicielskich, wspomagania procesu wychowania”. Dzigki komenta-
rzom publikowanym w ksiedze gos$ci tworzy si¢ natomiast swoiste forum, dzigki
ktoremu moze mie¢ miejsce sprz¢zenie pomiedzy autorem i czytelnikami®.

Metodologia badan wlasnych

W badaniach wlasnych postawiono za cel poznanie przezy¢ rodzicow, ktorzy wy-
chowuja dziecko z letalnym zespotem Millera-Diekera. Z uwagi na fakt, ze kate-
goria ,,przezycia” jest obszerna, uszczegotowiono ja, stawiajgc kilka problemow
badawczych o wezszym zakresie tresciowym. Brzmiaty one nastepujgco:

1. Z jakimi stresorami i wyzwaniami dnia codziennego zmagaja si¢ rodzice
wychowujacy dziecko z MDS?

2. Jakie strategie radzenia wypracowuja sobie rodzice w zaistnialej sytuacji?

3. Jakie zasoby zdobywa rodzina wskutek obecnosci Smiertelnie chorego dziecka?

Udzielenie odpowiedzi na sformutowane problemy badawcze wymagato po-
dejscia jakosciowego, w ktorym — jak pisze Marek Ziotkowski — badacz jest swo-
istym medium pomig¢dzy $wiatem potocznym a naukowym. Fenomenologicz-
ny postulat subiektywnej interpretacji, zaktadajacy ujmowanie rzeczywistosci
z perspektywy podmiotu, nakazuje mu na wstgpie badania odrzuci¢ kategorie
porzadkujace, narzucane na rzeczywistos¢ przez teorie naukowe. Badacz powi-
nien zatem zawiesi¢ swojg wiedzg o badanym $wiecie i opisa¢ go niejako oczyma

5 M. Wysocka-Pleczyk, Grupy wsparcia online jako nowa forma pomocy w zmaganiu sie z cho-
robgq, ,,Hygeia Public Health” 2012, vol. 47, nr 4, s. 394.

16 K. Tatu¢, Blog — wspotczesny ,,pamietnik” mtodziezy, [w:] K. Heska-Kwasniewicz (red.), Litera-
tura dla dzieci i mlodziezy (po roku 1980), t. 2, Wydawnictwo u$, Katowice 2009, s. 232.

7 L. Koperski, Poradnicza blogosfera w procesie wychowania dziecka, www.academia.
edu/13563312/Poradnicza_blogosfera w_procesiec wychowania_dziecka [dostep: 22.03.2017].

¥ M. Cywinska-Milonas, Blogi (ujecie psychologiczne), [w:] P. Marecki (red.), Liternet. Literatura
i Internet, Rabid, Krakow 2002.
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badanych”. Mozna to osiagnac, stosujac metode analizy tresci w jej jakosciowej od-
mianie. Mowa o badaniu, ktérego wynikiem nie sg obliczenia, a jako$ciowa ocena

materialu rozumiana jako wystepowanie badz nie pewnych tresci®. W jakosciowe;j

analizie tresci ,,wolno nam orzekac¢ o znaczeniu tekstu na podstawie wskaznikoéw
niefrekwencyjnych [...] mamy tylko wrazliwie i »rozumiejaco« bada¢ w tekscie to,
co szczegodlne — jakoSciowe, a nie frekwencyjne — ilo§ciowe™?.

Tekst, ktory poddano analizie, pochodzi z bloga prowadzonego przez matke
chtopca z mps. Dokument ten powstawal w okresie od lutego 2012 do sierpnia
2016 roku. Jest on dos$¢ obszerny, bo — nie liczac komentarzy w ksiedze go-
$ci — sktada si¢ z ponad 500 tysiecy znakdw. Moze go przeczytac¢ kazda osoba
korzystajaca z Internetu, wobec czego wedtug niektorych badaczy nie byloby
uzasadnione oczekiwanie prywatnosci®. Uznano jednak, Ze si¢gnigcie po tresé
bloga jako po materiat do analizy badawczej wymaga wiedzy i zgody jego autor-
ki i takg otrzymano droga korespondencji elektroniczne;.

Wiasciwe badanie przebiegalo w oparciu o schemat zaproponowany przez
Karoling Szczepaniak®. W pierwszej kolejnosci wielokrotnie przeczytano wy-
brany material badawczy w celu stworzenia klucza kategoryzacyjnego. Cho¢
posiadano pewne przypuszczenia odnosnie przezy¢ rodzicow wychowujacych
$miertelnie chore dziecko, zawieszono t¢ wiedze na czas badan, by wydoby¢
kategorie z wnetrza tekstu. Dalszym etapem byto zdefiniowanie kategorii gtow-
nych oraz zaopatrzenie kategorii szczegdtowych we fragmenty wypowiedzi, by
umozliwi¢ czytelnikowi wglad w materiat zrodlowy bez koniecznos$ci lektury
catego bloga. Powigzanie kategorii szczegdétowych z konfiguracjami jezykowy-
mi stanowigcymi ich wskazniki byto zabiegiem o wybidrczym charakterze. Jak
bowiem pisze Renate Mayntz, nie mozna precyzyjnie poda¢, cho¢by postugujac
si¢ typowymi przykladami, ktore rodzaje wyrazen nalezy zakwalifikowac¢ jako
dang kategorig. Ostatecznie w toku klasyfikacji decyduje intuicyjne rozumienie
jezyka przez badacza™.

¥ M. Zidtkowski, Znaczenie, interakcja, rozumienie. Studium symbolicznego interakcjonizmu
i socjologii fenomenologicznej jako wersji socjologii humanistycznej, PWN, Warszawa 1981,
s. 277-284.

2 E. Babbie, Podstawy badan spolecznych, pwN, Warszawa 2009, s. 367.

2 H. Palska, Badacz spoteczny wobec tekstu. Niektore problemy analizy jakoSciowej w socjologii
i teorii literatury, [w:] H. Domanski, K. Lutynska, A.W. Rostocki (red.), Spojrzenie na metode.
Studia z metodologii badan socjologicznych, Wydawnictwo IFis PAN, Warszawa 1999, s. 166.

22 J. B.Walther, Research Ethics in Internet-Enabled Research. Human Subjects Issues and
Metodological Myopia, ,,Ethics and Information Technology” 2002, vol. 4, nr 3, s. 207.

2 K. Szczepaniak, Zastosowanie analizy tresci w badaniach artykutow prasowych. Refleksje meto-
dologiczne, ,,Acta Universitas Lodziensis. Folia Sociologica” 2012, nr 42.

24 R. Mayntz, K. Holm, P. Hiibner, Wprowadzenie do metod socjologii empirycznej, ttum. W. Lipnik,
PWN, Warszawa 1985, s. 199—201.
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Wyniki badania

Przeprowadzona analiza data podstawe, by stwierdzi¢, ze wskutek obecno$ci
w rodzinie $§miertelnie chorego dziecka rodzice muszg konfrontowaé si¢ z wie-
loma stresorami i wyzwaniami dnia codziennego. W zwiazku z choroba dziecka
do$wiadczajg zatem zdarzen obciazajacych i zagrazajacych dobrostanowi ich
rodziny oraz staja wobec trudnych zadan, ktorych opanowanie wymaga od nich
wysitku, poswigcenia, i ktore sg sprawdzianem ich wiedzy, odpornosci, a nie-
rzadko przekraczaja posiadane zasoby™.

Wybrane rodzicielskie stresory i wyzwania oznaczono jako szczegdtowe ka-
tegorie badawcze, a nastepnie zobrazowano je fragmentami wpiséw z bloga.

Tabela 1. Stresory i wyzwania dla rodzicow wychowujacych dziecko z wadq letalng
Table 1. Stresors and challenges of parents bringing up children with lethal defects

Kat i L. . . P
scheG:ggé(;::e Wypowiedz ilustrujaca kategorie szczegélowa
Konfrontowanie si¢ Adasia najczesciej boli brzuszek, poiliSmy go herbatkami z rumianku i koperku,

z cierpieniem dziecka  rozgniataliSmy nospe, aby ja podaé przez sonde, podawalismy paracetamol, ca-
tymi nocami masowali§my brzuszek i robili$my synkowi ciepte, rozluzniajace
kapiele. I nic. Niepokoj, poptakiwanie, napady si¢ utrzymywaty, a my zupet-
nie nie wiedzieli$my, jak mu pomoc. Bezradne patrzenie na cierpienie swojego
dziecka to jedna z najgorszych rzeczy, jakie moga spotkac¢ rodzica. Nie wiedzac,
jak moge mu pomoc, tulitam go tylko i ptakatam razem z nim.

Pogodzenie si¢ z utra-  Dzi$ wyjeliSmy ze skrzynki list. A w liScie szkota nieopodal zaprasza nas i Ada-

ta waznych aspektow  sia na spotkanie organizacyjne w sprawie realizacji obowiazku przygotowania

przysztosci zwiagza- szkolnego pigciolatkow. Najpierw si¢ zdumieli$my, potem rozesmialiSmy. A po-

nych z dzieckiem tem uktulo mnie w sercu na mysl, ze faktycznie, gdyby nasz Ada$ byt zdrowy,
we wrzesniu zaczynaltby zerowke... Poptakatam sobie troszke na konto tej kon-
statacji. Czasem trochg rozluzniam mentalng dyscypling i pozwalam myslom
wybiec troch¢ za bardzo w alternatywne wszech§wiaty. Czasem kusi mnie, aby
powyobrazac sobie zdrowego Adasia. Niestety, krotki pobyt w tej krainie wy-
obrazni konczy si¢ dla mnie dtugotrwalym ,.kacem emocjonalnym”.

Respektowanie faktu,  Coraz czgéciej pojawia si¢ mys$l, ktorej niby jestesmy $wiadomi od samego

ze dziecko umrze poczatku, ze kiedy$ bedziemy musieli straci¢ Adasia. Mysl ta powoduje tak

przedwczes$nie ogromne, niewypowiedziane cierpienie, o ktérym nie jestem w stanie nawet
pisaé [...]. Zyjemy jak na bombie zegarowej, nigdy nie bedac pewni nie tylko
jutra, ale kazdej nastgpnej godziny.
[...] Zycie z niepelnosprawnym dzieckiem to dla nas zwykta codzienno$¢ wypet-
niona smutkami, zmartwieniami, ale i rado$ciami, jak kazda inna codzienno$¢.
Nie zmienito si¢ jedno — strach o to, czy jutro Adas wciaz bedzie z nami, czy ten
buziak, ktéry mu dajemy na dobranoc, nie bedzie tym ostatnim, czy ta tapka
zaciskajaca si¢ teraz na moim palcu nie zaciska si¢ na nim ostatni raz.

» Wyjasniajac pojecia stresora i wyzwania dnia codziennego w konteks$cie rodziny z dzieckiem
Z MDS, inspirowano si¢ pracami: P. G. Zimbardo, Psychologia i zycie, thum. E. Czerniawska, PwN,
Warszawa 1999, s. 485 oraz R.S. Lazarus, S. Folkman, Stress, appraisal and coping, Springer,
Nowy Jork 1984, s. 19.
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Kategorie Wypowiedz ilustrujaca kategorie szczegélo
szczegotowe P ustruja gorie golowa
Zabezpieczenie I rodza si¢ koszty. Kazdy ,,przypadek” jest inny, wiem. W naszym to byty naj-
budzetu na wydatki pierw codzienne podréze — kazdego dnia w t¢ i z powrotem do syna, ponad

w zwiazku z chorym
dzieckiem

Zaspokajanie potrzeb
innych cztonkow
rodziny

Konieczno$é podejmo-
wania ryzykownych
decyzji

Konieczno$¢ konfron-
towania si¢ z sytuacja-
mi naglymi

260 km dziennie. Kazdego dnia przez dwa miesigce. Pojawity si¢ tez pierwsze
dodatkowe koszty — fakt, dziecko lezy w szpitalu, ale szpital nie ma (tu wstaw
co chwile nowe niezbgdne rzeczy), wige jesli chcecie, zeby syn to miat, to sami
mu kupcie. [...] Potem kolejne schody — zeby dziecko mogto pdjs¢ do domu,
trzeba kupi¢ najniezbg¢dniejsze sprzgty — koncentrator tlenu, ssak, pulsoksymetr,
monitor oddechu. Razem dobrych kilka tysigcy. Wtedy myslelisSmy: ,,Jak dro-
g0”. Pomogta rodzina. Potem rehabilitacja. Sredni koszt 45 minut éwiczen to
80 zt. Potrzebny jest logopeda, ktory bedzie czuwat nad karmieniem, i fizjote-
rapeuta, ktory zadba o rozwoj ruchowy. Co najmniej oni, bo wskazana jest tez
terapia wzroku, integracja sensoryczna, inne specjalistyczne terapie. Najlepiej
codziennie. Przy tylko najniezbg¢dniejszym ,,zestawie” (logopeda plus rehabili-
tacja) okoto 3200 zt miesigcznie. Co miesiac. Przez cate lata. To, co jest przezna-
czone dla dzieci niepetnosprawnych, jest horrendalnie drogie [...]. Kiedy$ tego
nie wiedziatam. Teraz niestety wiem. Przyktady? Prosz¢ bardzo. Na poczatku
myslatam, ze koncentrator tlenu za okoto 3 tysiace to duzo. Potem poznatam
cen¢ dobrego wozka (okoto 14 tysiecy z akcesoriami), specjalistycznego t6zka
rehabilitacyjnego (najtansze, jakie znalaztam, to okoto 13 tysigcy, najdrozsze
okoto 50 tysigey, [...] przenos$nego koncentratora tlenu (20 tysiecy), kamizelki
do oklepywania (31 tysigcy), asystora kaszlu (22 tysiace) itd. itd. itd.

Bardzo mnie martwi, ze cala ta sytuacja odbija si¢ na mtodszych dzieciach.
Spedzam cale dnie na karmieniu, pojeniu i przebieraniu Adasia i zupetnie nie
mam dla nich czasu [...]. Wszystko si¢ dzieje naraz, nic nie mozna przewidzieé¢
i zaplanowa¢, a poziom decybeli przekracza nawet najbardziej liberalne normy.
Najgorsze sg jednak ciagle wyrzuty sumienia — przytulam Alg i serce mnie boli,
ze Adas$ lezy sam w t6zeczku, a Pawetek bawi si¢ samotnie. Odktadam Alicje¢
(czemu towarzyszy na ogét gwattowny protest), zeby wzia¢ Adasia, to znéw ser-
ce boli, ze Ala lezy i ptacze. Zaczng si¢ bawi¢ z Pawetkiem, to pozostata dwojka
zglasza obiekcje. I tak w koto Macieju. Cheiatabym by¢ mama na 300%, a tu
nijak nie moge si¢ rozdwoi¢, o ,,roztrojeniu” nawet nie wspominajac.

Ze wzgledu na to, ze sonda jest juz prawie niezbedna, pani doktor zasugerowata
zalozenie PEG-a. Znoéw uswiadomita nam konsekwencje dtugotrwatego pozo-
stawania na sondzie — przede wszystkim odlezyny w nosku i przetyku, ktérych
my mozemy nawet nie zauwazy¢, a ktore beda powodowaé dyskomfort i bol.
[...] Ponadto PEG-a zaktada si¢ dzieciom we wzglgdnie dobrym stanie — jesli
bedziemy zwlekaé, moze si¢ okaza¢, ze stan Adasia pogorszy si¢ na tyle, ze
lekarze nie zdecyduja si¢ na zatozenie go, stosowanie sondy doprowadzi do od-
lezyn w przetyku i wtedy staniemy zupetnie bezradni wobec faktu, ze nie mamy
mozliwo$ci nakarmienia naszego dziecka. Z drugiej strony, pani doktor, ktora
od samego poczatku prowadzi Adasia, ocenita jako wysokie ryzyko zwiaza-
ne z jego znieczuleniem do zabiegu. Poprzednia narkoze¢ (ktora réwniez nam
odradzata) Adas$ znidst rzeczywiscie bardzo cigzko; po intubacji miat bardzo
powazne, obturacyjne zapalenie oskrzeli z trwajaca kilka dni dusznoscia i ko-
niecznoscia statego przebywania pod tlenem. Kazde wyjscie jest zte i zupetnie
nie wiem, jaka decyzj¢ podjac.

Ledwo przejechatam kilka kilometréw, gdy ustyszatam alarm pulsoksymetru.
Saturacja zacze¢ta bardzo spadaé¢, Adas byt wreez przezroczysty. Szybko zatrzy-
matam si¢ na poboczu i zaczetam podawac tlen z puszeczki. Saturacja lekko si¢
poprawita, ale jeszcze duzo brakowato do jej dobrego poziomu. Na domiar ztego
mimo lekow przeciwgoraczkowych zaczela rosnaé tez temperatura. Probowatam
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szczegolowe Wypowiedz ilustrujaca kategorie szczegélowa

ruszy¢ w dalsza trasg, ale gdy tylko przestawatam podawac tlen, Adas znowu
sinial, a pulsoksymetr alarmowat, ze poziom tlenu we krwi synka jest niebez-
piecznie niski. Zndéw stangtam na poboczu, aby podaé tlen. Przez nastgpne
p6t godziny przejechatam zaledwie kilka kilometréw, co rusz si¢ zatrzymujac.
W koncu rozptakatam sig, nie wiedzac, co robi¢ dalej, jak przejecha¢ te 130 km
z dzieckiem w takim stanie. [...] U zdrowych dzieci infekcje pojawiaja sig, ale na
ogot nie stanowia zagrozenia zycia; dziecko choruje, ale na 0ogét jest pewnosc,
ze wyzdrowieje. U Adasia nigdy nie wiadomo, czy to rzeczywiscie jest infekcja,
czy to prostu poczatek konca.

Realizacja funkcji Mimo jednoznacznych wynikéw badan naszych kariotypow i opinii genetyka,

prokreacyjnej ktore wyraznie wskazuja, ze Adasiowa choroba jest mutacja de Novo, czyli
powstata tylko i wylacznie u tego dziecka, bez nosicielstwa u rodzicow, i ze
mamy doktadnie taka sama szans¢ na zdrowe dziecko jak kazdy inny czlowiek
[...] bardzo si¢ baliSmy podja¢ decyzj¢ o kolejnej ciazy. [...] WiedzieliSmy, ze
chcemy mie¢ trzecie dziecko, chociazby dlatego, aby Pawetek nie byt w przy-
szto$ci sam — czy to zupetnie sam, czy to sam z dorostym niepelnosprawnym
bratem. [...] Ale podjecie decyzji, czy nasze trzecie dziecko bedzie biologiczne,
czy adoptowane, bylo jednak dla nas bardzo trudne i zupetnie nie umielismy
temu podota¢. Nasza coreczka na szczgscie nie ogladata si¢ na swoich tchorzli-
wych rodzicoéw i sama podjeta decyzje.

Stawienie czota Etykietka. Naklejka na czole. Skojarzenie z szara, umeczona, przedwczesnie po-

pejoratywnemu styg- starzatg kobieta. Kobieta, bo faceci w wigkszosci si¢ ulatniaja. Bo nie podotaja.

matowi Bo za ci¢zko. Bo nie takie zycie sobie wymarzyli. Bo jeszcze chea pozyc¢ i byé
szezgsliwi. [...] I ngdza. Bo praca jest dla wybranych. Dla tych, ktérzy mieli mniej
szczesScia, dla tych, ktorzy maja chore dzieci pozostaje zasitek. Za grosze [...].

Zrédto: Opracowanie whasne.
Source: Developed by the author.

W tabeli 1 przedstawiono tylko niektore ze stresorow i wyzwan, jakie zwer-
balizowata autorka badanego bloga. Mimo tej redukcji jest pewne, ze wychowu-
jac dziecko z choroba o fatalnym rokowaniu, rodzina doswiadczata trudnosci
w wigkszos$ci sfer zycia. Rodzice musieli si¢ zmaga¢ z wydatkami zwigzany-
mi z codzienng pielggnacja dziecka, jego rehabilitacjg oraz zakupem specjali-
stycznego sprzetu, ktorego koszt czesto wydawat sie im irracjonalny. Z powodu
zaabsorbowania chorym dzieckiem i wynikajacego stad psychofizycznego zme-
czenia dla rodzicow problematyczne bylto zabezpieczenie potrzeb innych czton-
kéw rodziny, zwlaszcza zdrowego potomstwa. Rodzice mieli zarazem §wiado-
mos$¢, ze mimo podejmowanych wysitkow nie sa w stanie uchroni¢ dziecka od
bolu oraz ze umrze ono przedwczesnie, co — jak wynika z innych badan —jest dla
rodzicéw dzieci z wadami letalnymi najbardziej przyttaczajagcym problemem™.

Na etapie organizacji badania zaplanowano rowniez wydoby¢ z analizowa-
nego tekstu, jakie strategie radzenia sobie podejmuja rodzice w sytuacji, gdy

% A. Jarzebinska, Wsparcie spoleczne w interakcjach rodzicow dzieci z zespolem Edwardsa —
uzytkownikow forum internetowego, Wydawnictwo us, Szczecin 2017, s. 79.
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jeden z jej cztonkéw — w tym przypadku dziecko — cierpi na chorobg o fatalnym
rokowaniu. Przyjeto, ze owe strategie obejmuja dziatania na kilku poziomach:
behawioralnym, mentalnym, emocjonalnym i natury duchowej, podejmowane
przez rodzicéw, by usunagé zrodto stresora, wzglednie dla ztagodzenia dolegli-
wosci, jakie z niego wynikaja, a takze w celu opanowania wymagan generowa-
nych przez chorobe dziecka, a ocenianych przez rodzicéw jako obcigzajace lub
przekraczajace ich zasoby?.

Tabela 2. Rodzicielskie strategie radzenia sobie wobec choroby dziecka
Table 2. Parental strategies of dealing with child disease

Kategorie
szczegolowe

Wypowiedz ilustrujaca kategorie szczegotowa

Poszukiwanie infor-
macji o chorobie

Zaakceptowanie
niepelnosprawnosci
dziecka

Realistyczne oczeki-
wania odno$nie roz-
woju dziecka

Stymulowanie rozwo-
ju dziecka

Powolutku rozszerzamy tez pakiet uzupetniajacych metod leczenia padacz-
ki. Ukazata si¢ nowa publikacja na temat leczenia padaczki [...] pt. Leczenie
padaczki u dzieci i mlodziezy |...]. Nabylismy ja glownie ze wzgledu na dwa
rozdziaty ,,Leczenie padaczki zwigzanej z chromosomopatiami i innymi scho-
rzeniami genetycznymi” (poruszajacy temat padaczki m.in. u dzieci z zespotem
Millera-Diekera) oraz ,,Uzupetniajace i alternatywne metody leczenia padacz-
ki”. Ogromnie si¢ ucieszyliémy, gdy zobaczylismy, ze rozdziat dotyczacy lecze-
nia padaczki u dzieci chorych genetycznie napisata pani doktor, ktora prowadzi
leczenie Adasiowej padaczki. Od razu poczuli$my, ze synek jest w najlepszych
rekach. Duzo si¢ dowiedzieliSmy tez z drugiego wspomnianego rozdziatu, mo-
wigcego o uzupetniajacych metodach leczenia padaczki. Jasne, Ze tego typu me-
tody nigdy nie zastapia klasycznego leczenia, ale wyszliSmy z zatozenia, ze nie
mozemy zaniedbaé zadnej z drog, zwlaszcza jesli sa one nieszkodliwe.

Nie przeszkadza nam zupetnie niepelnosprawnos¢ Adasia, jego uposledzenie.
Zaakceptowalismy to i kochamy go nad zycie doktadnie takim, jakim jest. By-
leby byt z nami.

Nie oszukujemy si¢, ze nasz synek ,,dogoni” rowiesnikoéw i bedzie zyt normal-
nie, ale nie tracimy nadziei na kazdy kolejny maty kroczek. Nie wiemy, dokad
nas te kroczki zaprowadza, ale liczymy na to, ze jak najdale;j.

Tygodniowy plan Adasia wyglada tak: Poniedziatek: terapia ruchowa, terapia
logopedyczna. Wtorek: terapia ruchowa, muzykoterapia, terapia logopedyczna.
Sroda: terapia integracji sensorycznej, terapia logopedyczna, terapia ruchowa.
Czwartek: terapia pedagogiczna, terapia ruchowa. Pigtek: terapia ruchowa, tera-
pia logopedyczna, terapia pedagogiczna/dogoterapia. W trakcie zatatwiania jest
jeszcze terapia wzroku oraz zajgcia grupowe. [...] O dziwo, ten stabiutki Adas,
ktory jeszcze niedawno ledwo dawat rade przy uczestniczeniu w dwoch rodza-
jach zaje¢ dziennie, zmienit si¢ nie do poznania. [...] Oczywiscie, zdarzaja mu
si¢ gorsze dni, zwlaszcza gdy niespodzianie rozszaleje si¢ Maszkara-Padaczka —
pomigdzy napadami $pi wtedy glgboko i nic nie jest w stanie go dobudzié. Ale
generalnie mam wrazenie, ze obudzit si¢ w nim niezwykty apetyt na do§wiad-
czanie $wiata, ludzi i relacji. A ja zamierzam je zaspokaja¢ w takim wymiarze,
na jaki tylko jego i nasze mozliwosci pozwola!

" Do okreslenia pojecia radzenia sobie inspiracjg byly prace R.S. Lazarus, S. Folkman, Stress,
appraisal..., dz. cyt., s. 141 oraz A. Kargulowej, Opozycja bezradnos¢ — zaradnos¢ w oglgdzie
poradoznawczym, ,,Problemy Opiekunczo-Wychowawcze” 2000, nr 7, s. 3-9.
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szczegolowe

Wypowiedz ilustrujaca kategorie szczegélowa

Postanowienie walki
o0 jakos$¢ zycia dziecka
wbrew fatalnym roko-
waniom

Selekcja metod reha-
bilitacji

Poszukiwanie zrodet
spolecznego wsparcia

Zgtoszenie dziecka do
opieki hospicyjnej

Dbanie o odpoczynek
i czas wspolny dla
rodziny

Wiemy, ze tak wyglada ta choroba, wiemy, ze i tak fakt, ze Ada$ si¢ usmiechat
to byl juz ogromny, nieprawdopodobny sukces, podobnie jak to, ze udato si¢ go
nauczy¢ je$¢ i ze przez te ponad dwa lata udato si¢ unikna¢ zatozenia PEG-a.
Wiemy, ze choroba postgpuje, ze ta nieprawidtowo uksztattowana kora mozgo-
wa bedzie tym stabiej ,,dzialata”, im Ada$ bedzie starszy, wiemy, ze padaczka
w tym zespole jest lekooporna, a sam zesp6t powoduje wezesng $mieré. My to
wszystko wiemy. Ale mimo to nie przestaniemy walczy¢. Wbrew calej naszej
wiedzy, wbrew zdrowemu rozsadkowi, wbrew wszystkim prognozom zrobimy
absolutnie wszystko, co w naszej mocy, aby wywalczy¢ dla naszego dziecka
cho¢ krotki czas bez napadoéw i kazdy nastgpny dzien jego zycia. Kiedy$ dzi-
witam si¢ rodzicom, ktoérzy w walce o zdrowie czy zycie swoich dzieci padali
ofiarg najrézniejszych, cz¢sto szarlatanskich metod. Dziwito mnie, jak w 0go-
le przecigtnie inteligentny cztowiek moze uwierzy¢, ze taka czy inna bajkowa
metoda moze uzdrowi¢ dziecko i wydaé na nig czesto ogromne pienigdze. Zy-
cie ulozylo si¢ tak, ze niestety to zrozumiatam. [...] Jesli zawodza wszystkie
konwencjonalne sposoby, to przychodzi che¢ wyprobowania wszystkich metod
$wiata, obojetnie jak absurdalnych, bo a nuz wsrdd nich jest taka, ktéra pomoze
dziecku cho¢ na chwilg i cho¢ troszke...

Dawno juz bowiem pogodzitam si¢ z Adasiowa niepetnosprawnoscia i ,,wyro-
stam” z etapu angazowania dla synka miliona r6znych terapii w nadziei, ze co$
wywalcze. Utrzymujemy te zajecia, ktore wedtug nas sa najbardziej efektywne
(NDT-Bobath, logopedyczna i Castillo Moralesa, integracja sensoryczna, ele-
menty terapii wzroku i Snoezelen) i nie szukamy innych.

Znalezli$my na FB grupe¢ rodzicow dzieci z zespotem Millera-Diekera (Miller
Dieker Syndrome Awarness), a w tej grupie m.in. dziewczyne 29-letnia i chtop-
ca 19-letniego, oboje z MDs. NapisaliSmy maile do ich rodzicéw z prosba o in-
formacje, jak im si¢ udato wywalczy¢ tak dtugie zycie dla swoich dzieci, jakimi
metodami walczg o ich rozwdj, jak lecza padaczke. Z drzeniem serca czekamy
na odpowiedz.

Wykorzystalam ten czas, aby zadzwoni¢ do hospicjum, ktére kiedys zajmowa-
to si¢ Adasiem i poprosi¢ ich o pomoc. Ku mojej ogromnej uldze okazato sig,
ze hospicjum ma jeszcze jeden przenos$ny koncentrator (co prawda dziatajacy
wylacznie w samochodzie, ale nas to w zupetnos$ci ratowato) i moze nam go
wypozyczy¢. Umowitam sig, ze nazajutrz o siddmej rano maz bedzie w Kosza-
linie, aby go odebraé. Po tym telefonie az rozptakatam si¢ z ulgi i wdzigcznosci,
tak bardzo ucieszyta mnie mysl, ze podczas jutrzejszej podrézy nasz synek
bedzie bezpieczny.

Nadeszty wakacje... i wymarzony urlop! PostanowiliSmy wybra¢ si¢ nad nasze
pigkne kaszubskie jeziora. Miejsce zostato wybrane oczywiscie ,,pod Adasia”,
zeby w razie jakiego$ pogorszenia stanu zdrowia mozna byto szybko dojecha¢
do szpitala w Gdansku. A ze z drugiej strony tzw. Szwajcaria Kaszubska rze-
czywiscie obfituje w przepigkne miejsca, to az zal nie wykorzystaé tego, co ma
si¢ tak blisko. Wynajelismy domek nad jeziorem i przybyliSmy do niego cata
rodzing. Cala to znaczy nie tylko nasza czworka. Postanowiliémy w wakacje
nacieszy¢ si¢ bliskimi i poby¢ wszyscy razem. JesteSmy generalnie raczej ro-
dzinni, z rodzing mamy bardzo ciepty, bliski kontakt, a w codziennym zyciu
kazdy jest tak zabiegany i zapracowany lub mieszka tak daleko, ze po prostu
brakuje takich chwil ws$rod bliskich.
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Kategorie
szczegolowe

Wypowiedz ilustrujaca kategorie szczegélowa

Koncentrowanie si¢ na
pozytywnych aspek-
tach sytuacji

Usamodzielnianie
zdrowych dzieci

Celebrowanie zycia
chorego dziecka

Zaakceptowanie pra-
wa dziecka do $mierci

Znoéw ustawiam percepcje na szklanke w potowie petna i doktadam wszel-
kich staran, aby po prostu cieszy¢ si¢ zyciem, Adasiem i cala reszta ferajny.
Mam wybor jedynie migdzy dwiema drogami — albo mogg¢ przez cate zycie
by¢ nieszczgsdliwa z tego powodu, ze moje dziecko jest gleboko niepetno-
sprawne i ze kiedys je strace, moge zazdro$ci¢ matkom zdrowych dzieci i czué¢
si¢ pokrzywdzona, ze mdj synek nigdy nie stanie na nogi, nigdy nie ustysze
od niego ,,mamo”, nigdy nie bedzie samodzielny. Albo mogg znalez¢ rados¢
w tym, co mam: w tym, ze Adas kiedy$ si¢ usmiechat i teraz czasem tez probu-
je, w tym, ze mogg¢ go przytuli¢ i czu¢ jego zapach, w tym, ze tak rozkosznie
wtula si¢ we mnie, gdy go przytulam, w tym, ze gdy czuje si¢ samotny tupie
nézkami w tozeczku tak dlugo, az wezmiemy go na rgce, w tym, ze potrafi
przewrdcic si¢ na bok albo si¢ przeciagnaé, w tym, ze smakuje mu Danio tru-
skawkowe, w tym, Ze ostatnio pogryzt i zjadt kawateczek kanapki z serkiem...

W trosce o to, by nie zwariowac, juz teraz na wszystkie sposoby usamodziel-
niamy Pawetka. Chodzi o to, aby w lutym nie musie¢ si¢ zajmowac naraz trojka
bezradnych niemowlat. I musze przyzna¢, ze usamodzielnianie daje wspaniate
efekty. Nasz 14-miesigczny synek obecnie je zupetnie samodzielnie wszystkie
positki, $wietnie juz postugujac si¢ tyzka i widelcem, pije sam z kubeczka, pra-
wie nic nie wylewajac, pomaga przy ubieraniu i rozbieraniu, [...] schodzi ze
schodéw trzymany tylko za raczke, a wchodzi zupetnie sam, a ostatnio nawet
z ogromna rados$cia pomaga przy takich czynnos$ciach, jak nastawienie pralki
czy roztadowanie zmywarki.

Przypomnieli§my sobie o naszym postanowieniu z pierwszych tygodni zycia
naszego Adasia, kiedy to postanowiliSmy uczyni¢ $wigto z kazdego dnia spg-
dzanego z naszym synkiem. Udawato nam si¢ to jaki$ rok, a potem... Wtasnie
zdalis$my sobie sprawe z tego, ze w codziennym pedzie migdzy domem, praca,
rehabilitacja, szkoleniami i cala masa innych nieistotnych spraw chyba zapo-
mnieli$my o tym, ze co wieczor bezpowrotnie tracimy jeden dzien. Dzien, ktory
mial by¢ $wigtem, a znéw byt meczacy, szybki, peten zdenerwowania i smutku.
Mocno postanowili$my sobie poprawg. To wszystko — dom, praca, doskonale-
nie zawodowe — to wszystko jest wazne, ale nie moze przystania¢ nam najwaz-
niejszego, czyli cudu kazdego dnia z Adasiem. Tak tatwo jest da¢ si¢ porwaé
codziennemu zyciu, wybiega¢ w zmartwieniach naprzod i zapomniec¢ o tym, co
naprawdg jest istotne. Nie mamy catego czasu tego §wiata, wigc to, co mamy,
chcemy wykorzystac najlepiej jak potrafimy. Dobrze, ze w por¢ sobie o tym
przypomnieli$my.

Od kilku dni patrzytam na ogromna meke mojego dziecka. Dziecka, o ktorym
wiedziatam od zawsze, Ze jest pozyczone z Nieba na chwileczke i ze strata jest
wpisana bezlito$nie i nieodwotalnie w moje macierzynstwo. Dtugo zwlekatam
z tymi stowami. Sg to stowa, ktorych zadna matka czy ojciec nie wypowiedza
na spokojnie. Ale ta straszna, postgpujaca dusznos¢, jego sciagnigta cierpieniem
buzia, otwarte usta tapiace kazdy niedostarczajacy tlenu oddech, rozszerzone
przerazeniem oczy sprawity, ze nie mogtam wowczas mysle¢ o sobie. Odwazy-
tam si¢ wigce i $wiadoma wszystkich konsekwencji tych stow, nachylitam si¢ do
synka i powiedziatam mu, ze kocham go najbardziej na swiecie, ze wszyscy go
kochamy, i tatus, i rodzenstwo, i babcie, i dziadek i tak wielu innych ludzi [...], ze
niczego wigcej nie pragniemy, tylko zeby wyzdrowiat i wrocit z nami do domu.
Ale jesli on juz nie ma sity, jesli ta walka jest za cigzka i jesli on nie jest szczgsli-
wy w takim zyciu, jakie mozemy mu zaoferowac, to ze nie bede go zatrzymywac.
Moze odejs¢ tam, gdzie bedzie szczgsliwy. Ale jesli jest mu z nami dobrze, jesli
chce z nami wroci¢ do domu, to Zzeby zebrat wszystkie sity i walczyt!
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Kategorie

szczegolowe Wypowiedz ilustrujaca kategorie szczegélowa

Postrzeganie bycia ro-  Czesto, modlac si¢, dzigkuje Bogu, Ze dal Adasia wtasnie nam. Ze dzigki tej

dzicem chorego dziec- decyzji nasz ukochany synek jest otoczony przeogromna mito$cia catej rodziny,

ka jako wyrdznienia wszyscy poruszamy niebo i ziemig, aby zapewni¢ mu jak najlepsze zycie, dba-
my o to, by mimo glebokiej niepetnosprawnosci byt po prostu szcz¢sliwy. Dzig-
kuj¢ Bogu, ze nasz synek ma rodzicow i dom. Mysl o tym, ze rodzice mogliby
takiego Adasia nie chcie¢ tylko dlatego, ze jest chory, tak bardzo nieidealny, ze
nasz cudowny synek mogltby leze¢ niekochany w jakim$§ Domu Dziecka, samot-
ny az do swojej §mierci — ta my$l sprawia mi niewyobrazalny bol, a jednoczes$nie
zalewa moje serce ogromng wdzigcznoscia, ze Bog whasnie nas wyznaczyt na
Adasiowych rodzicow i dat nam sity, aby$my ten Dar przyjeli.

Zewnatrzpochodne Moze styszeliscie, ze jaki$ czas temu — rok, moze pottora — z inicjatywy Cen-
potwierdzenie war- trum Opatrzno$ci Bozej powstal portret naszego Papieza Jana Pawta 11 ztozony
tosci zycia chorego ze zdje¢ ponad 100 tysiecy ludzi. O mozliwosci przestania zdjecia dowiedzia-
dziecka tam si¢ zaledwie kilka dni przed koncem akcji. [...] Mimo to jak najszybciej

wystalam zdjg¢cie Adasia. Jakis$ czas pozniej, gdy wyszukiwatam Adasia na por-
trecie, spotkato mnie bardzo mite zaskoczenie. Ot6z mimo faktu, ze wystatam
zdjecie ,,na ostatnig chwile”, mimo faktu, ze obraz byt juz wtasciwie ukonczony
i jedyne, na co miatam nadziejg, to ze Adas w ogole znajdzie si¢ gdzie$ na por-
trecie, w jakim$ wolnym miejscu, w samym rogu, mimo tego wszystkiego po
wpisaniu nazwiska Adasia w wyszukiwarke zdumiona zobaczytam jego zdjecie
umieszczone w samym $rodku, na piersi Papieza. Musz¢ przyznaé, ze sptaka-
tam sie wtedy, bo poczutam bardzo wyraznie, ze nie jeste$my sami. Ze nasz
Adas nie jest tylko wynikiem pomytki w genotypie, ze jest wazny, ze jego zycie
ma sens i ze Kto$ nas prowadzi przez t¢ trudna droge bycia rodzicem niepetno-
sprawnego i $miertelnie chorego dziecka. Moze to btahostka, ot, zwykle zdjecie
w powodzi innych zdje¢, ale pamigtam, ile sity nam to wowczas dodato. Do tej
pory zreszta w chwilach zwatpienia lubi¢ wej$¢ na t¢ strong, by odnalezé w so-
bie tamto poczucie Sensu.

Szukanie wsparcia Moja przyjaciotka zorganizowata wsérdd naszej rodziny i przyjaciot zbiorowa

w wyznawanej religii ~ modlitwe w intencji Adasiowego zdrowia, zwlaszcza powstrzymania padaczki.
Jesli kto$ z Panstwa chciatby w taki sposob pomdc Adasiowi, to prosimy o od-
mawianie dziesiatki rozanca w intencji Adasia codziennie do konca pazdzierni-
ka. Z catego serca dzigkujemy!

Zrodto: Opracowanie wiasne.
Source: Developed by the author.

Jak wynika z tabeli 2, w konfrontacji ze stresorami i wymaganiami gene-
rowanymi przez chorobg dziecka rodzice wypracowali rozne metody dziatania,
a niekiedy podejmowali je intuicyjnie, kierowani mitoscig do dziecka. General-
nie, w zaleznosci od zmieniajacego si¢ kontekstu do§wiadczen, rodzice stosowa-
li r6zne, w wiekszosci ukierunkowane na radzenie sobie strategie. Poszukiwali
informacji o chorobie, zwracajac uwage zwlaszcza na aspekty odnoszace si¢
do rehabilitacji (poznawcze zblizanie si¢), organizowali srodowisko wycho-
wawcze, by pobudzaé rozwoj samodzielnosci zdrowego potomstwa, zapewnili
choremu dziecku dostep do terapii stymulujacych rozwoj, zidentyfikowali osoby
i instytucje, ktore staty si¢ dla nich zrédtem wsparcia (behawioralne zblizanie
si¢). Podstawg uzewnetrznianych zachowan byta akceptacja niepelnosprawnego
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dziecka i procesy intrapsychiczne, takie jak koncentrowanie si¢ na pozytyw-
nych aspektach sytuacji czy postrzeganie bycia rodzicem chorego dziecka jako
wyrdznienia. Zauwazono rowniez, ze w procesie radzenia sobie rodzicow z cho-
robg syna nastgpita pewna zmiennos$¢ stosowanych strategii. O ile poczatkowo
rodzice zaktadali ,,zrobi¢ wszystko, co jest mozliwe”, liczac takze na niekon-
wencjonalne, a czasem nawet na nieznajdujace naukowego potwierdzenia formy
terapii, po czasie ograniczyli oddzialywania do tych, ktére zgodnie z ich obser-
wacjami byty najbardziej efektywne. Co wiegcej, nastgpit moment, w ktorym
matka uznata, Ze nalezy powstrzymac si¢ od dziatania, jesli miatoby ono skut-
kowac przedtuzaniem agonii dziecka, i zaakceptowac jego prawo do $mierci. Jej
psychologiczna walke trafnie ilustruja stowa Janusza Korczaka: ,w obawie, by
$mier¢ nie wydarta dziecka, wydzieramy dziecko zyciu; nie chcgc by umarlo,
nie pozwalamy zy¢””.

Trzecim z kolei zagadnieniem, ktére postanowiono rozpoznaé¢ w toku badan,
byty zasoby, jakie rodzina zdobyla wskutek obecnos$ci chorego dziecka. Skon-
centrowano si¢ zatem na wydobyciu z analizowanego tekstu tego, co wazne dla
rodzicow, co jest cenione samo w sobie albo potrzebne im (posrednio badz bez-
posrednio) do radzenia sobie w sytuacji choroby dziecka i jest wynikiem ich
konfrontacji z tg sytuacja®.

Tabela 3. Zasoby zdobyte przez rodzine w sytuacji choroby dziecka
Tabla 3. Resources acquired by family in situation of child’s disease

Kat i
szczeegg(i(;:):e Wypowiedz ilustrujaca kategorie szczegétowa
Poczucie przynalez- Fajne to bowiem zjawisko, ta blogosfera. Do tej pory traktowatam ja bardziej
nos$ci do spotecznosci  jako tablicg ogloszen — wywieszatam to, co mam do powiedzenia i tyle. A ostat-
pomagajacych ni kryzys u§wiadomit mi, ze jestem czg¢$cia spotecznosci. Co wigcej — spotecz-

nosci, na ktoérag moge liczy¢ i ktora potrafi udzieli¢ wsparcia, gdy takowe jest po-
trzebne. Musze przyznac, ze to bardzo budujace. I bardzo Wam za to dzigkuje!

Sposobnos¢ poznania  Dzigki Adasiowi zaczgtam w ogoéle pisa¢ blog, przez co poznatam tak wiele

zyczliwych 0sob niesamowitych, niezwykle warto$ciowych osob. Czy gdyby Adas byt zdrowy
poznatabym Laurg, Krzysia, Ignasia i tak wiele innych wspaniatych dzieci i ich
rodzicow? O ile ubozsze byloby moje zycie bez tych wirtualnych i nie tylko
wirtualnych przyjazni? [...] Nie wiem, jak Ada$ to robi, ale zdecydowanie ma
dar przyciagania do siebie wspaniatych ludzi!

Zaangazowanie si¢ Na poczatek dzigki zaprzyjaznionej fundacji uruchomimy program, w ramach
W pomoc innym ktérego raz w miesiacu bede dzieli¢ si¢ tym, co umiem. Od kwietnia uruchamia-
chorym dzieciom my zatem bezptatne konsultacje psychologiczne z zakresu psychologii dziecig-

cej, ktore beda si¢ odbywaty w naszym Centrum Diagnostyczno-Terapeutycz-
nym ,,Da¢ skrzydta”. Swoja wspotprace zapowiedziaty tez inne nasze terapeutki.

28 J. Korczak, Jak kocha¢ dziecko, Rzecznik Praw Dziecka, Warszawa 2012, s. 60.

» Do wyjasnienia, czym sa zasoby zdobyte w sytuacji choroby dziecka, postuzyta praca S. E. Hob-
foll, Social and Psychological resources and adaptation, ,,Review of General Psychology”
2002, vol. 6, nr 4, s. 307-324.
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Kat i
szciefgg()(;;lvte Wypowiedz ilustrujaca kategorie szczegélowa

Kazdego 23. dnia miesiaca przekazemy tez jaka$ niewielka (niestety!) kwote,
aby w imieniu Adasia pomo6c komus$ innemu. Dzis jest to pewien chtopiec z oko-
lic Stupska cierpigcy na MPD.

Sposobnos¢ do zwe- Adas przewarto$ciowat tez nasze spojrzenie na zycie. Sprowadzit codzienne

ryfikowania hierarchii  klopoty do wtasciwej dla nich rangi, nauczyt nas doceniac¢ rzeczy male i cieszy¢

wartosci si¢ z kazdej chwili. [...] Zartujemy, Ze nasz Ada$ to taki Maty Ksiaze, ktory

zjawil si¢ na chwilg na naszej planecie, zeby nas nauczy¢, ze ,,dobrze widzi si¢
tylko sercem, a najwazniejsze jest niewidoczne dla oczu”.

Sposobnos¢ oswojenia  Zastanawiatam si¢ jeszcze niedawno, jak to bedzie, jak rodzenstwo zacznie

zdrowego potomstwa  zadawaé pytania o Adasiowa niepetnosprawnos¢. Jak im to wyjasni¢? Okazja

z niepetnosprawnoscia  nadarzyta si¢ sama. Ktoregos$ dnia dzieci wraz z ciocia Monia wracaly z Ada-
siowej rehabilitacji. Ledwo samochdd ruszyt Adas u$miechnat sig¢, wige ciocia
zazartowata: ,,Adasiu, cieszysz sig, ze juz wracasz do domu?”. Na to odzywa
si¢ Pawetek: ,,Adi jeszcze nie umie mowic, on jeszcze malutki jest”. Cioci na
chwile zabrakto stow, ale zaraz podjeta probg wyjasnienia: ,,Pawetku, to prawda,
Adas$ nie umie mowic i nigdy nie bedzie umial. On jest tak naprawde starszy od
ciebie, ale zawsze bedzie tak jakby malutki” [...] i my$leliSmy, Zze kwestia zo-
stala zamknigta. A tymczasem niedawno ustyszatam Pawta ttumaczacego Ali,
wolajacej Adasia: ,,Ala, Adi nie przyjdzie do ciebie, on nie umie chodzié, on
jakby malutki jest™. [...] Pawelek bardzo stara si¢ tez ulzy¢ Adasiowi w chorobie.
Zaobserwowat, ze czesto oklepujemy Adasia, aby pomoc mu pozbyc¢ si¢ zalegan.
Podchodzi zatem do brata, najpierw przytuli si¢ do niego lub delikatnie pogtasz-
cze go po gtéwcee, a potem staje koto Adasiowych plecow i tak jak my, z wazna
ming, uderza w nie raczka. Po kilku klepnigciach, wyraznie zadowolony z sie-
bie, méwi ,,Tak!”, po czym z poczuciem dobrze wypetnionego obowigzku wraca
do zabawy.

Sposobnos¢ do roz- Patrzymy na to wszystko ze zdumieniem juz od trzech tygodni i z minuty na

wijania pozytywnych  minut¢ ro$nie nasz szacunek i podziw dla Adasia. Jaki nieprawdopodobnie

cech osobowosciowych  dzielny jest ten nasz synek. Jak ogromnym wyzwaniem byto dla niego zblizenie
si¢ cho¢ troche do takiego zestawu umiejetnosci, ktory zupelnie gratis dostata
Alicja i kazde inne zdrowe dziecko. [...] OK, niech inni pisza matury, wchodza na
Mount Everest, wymyslaja nowe antybiotyki czy lataja w kosmos. Nasz synek
codziennie, od dwoch lat i siedmiu miesigcy, wchodzi na swdj Mount Everest.
I chociaz padaczka co chwile zrzuca go kilka pigter w dot, on si¢ nie poddaje, po
kazdym upadku podnosi si¢ i rusza znéw pod gorke. A my zawsze razem z nim,
kazdego dnia uczac si¢ od niego wytrwatosci i mitosci.

Zrodto: Opracowanie wiasne.
Source: Developed by the author.

Lista zasobow rodziny, ujeta w tabeli 3, nie jest kompletna. Dowodza tego
stowa autorki bloga

Tych ,,kwiatow przy drodze” jest na pewno wigcej. I na pewno jeszcze niejeden na niej
zakwitnie. Moge wigc tylko powiedzie¢: ,,Dzigkuje, Synku. Dzigkuje za Twoja niedo-
skonato$¢”. Widze Sens.

Niemniej dokonana analiza uzasadnia, ze mozna méwi¢ o bardziej zrowno-
wazonym podejsciu w badaniach rodzicielstwa dzieci z niepetnosprawnoscia
i chorobg $miertelng, w ktorych — nie negujac trudnosci zwigzanych z wycho-
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waniem dziecka — podkresla si¢ ptynace z tego korzysci. W badanym przypad-
ku korzysci (w sensie zdobytych zasobow) miaty zarowno wymiar indywidual-
ny (wynikaty dla obojga rodzicow oraz dla zdrowego rodzenstwa), obejmujac
poszerzenie wiedzy o niepetnosprawnos$ci, nabycie umiejetnosci pielegnowa-
nia chorego, rozwinigcie pozytywnych cech osobowosciowych, jak i wymiar
spoteczny, w ktorym obecno$¢ chorego dziecka stata si¢ dla cztonkow rodziny
sposobnoscig do nawigzywania i pogitebiania relacji z innymi ludzmi.

Podsumowanie

Wychowywanie niepelnosprawnego dziecka ze swiadomoscia, ze jego choroba
doprowadzi do przedwczesnej $§mierci, to proces, w ktorym rodzice musza si¢
wykazac¢ samozaparciem i wytezong pracg nad sobg. W konfrontacji ze stresora-
mi i wyzwaniami generowanymi przez chorobg, a dotyczacymi wigkszosci sfer
zycia, rodzice podejmujg dziatania bedace swego rodzaju strategiami radzenia
sobie, takze na poziomie mentalnym, z nadzieja, ze przynajmniej ztagodza do-
legliwosci sytuacji. Jak pokazato przeprowadzone badanie, wypracowujac stra-
tegie radzenia sobie, rodzice wykazali si¢ elastyczno$cia, analizowali bowiem
krytycznie swoje dzialania, dostrzegali posrod nich te nieprzydatne lub wrecz
szkodliwe dla nich samych, a przede wszystkim dla cierpigcego dziecka. Ba-
danie pokazato rowniez, ze uczestniczac w dramacie choroby dziecka, rodzice
potrafili dostrzec jak wiele oni sami zyskali. Co wiecej, uznali, Ze sg to zasoby
nieporownywalne z zadnymi innymi i nawet gdyby bylo to mozliwe, nie wybra-
liby zycia bez chorego dziecka:

gdy czasem kto$ nas zapyta, czy woleliby$my, aby nasz cigzko chory synek nie pojawit
si¢ w naszym zyciu, zgodnie odpowiadamy, ze Adas$ jest najpickniejszym darem, jaki
kiedykolwiek moglismy otrzymac.

Mimo jednoznacznie optymistycznego przekazu, jaki wybrzmiewa z doko-
nanej analizy tresci bloga, trzeba pamigtac, ze w obliczu $miertelnej choroby
dziecka jedne rodziny wychodza z kryzysu sytuacyjnego, a nawet w efekcie
zmagan z nim zyskuja nowe zasoby, w innych kryzys poglebia si¢. Zgodnie
z koncepcja Hilla, ujeta w formule ABCX, a nastepnie rozwinieta w Modelu Do-
uble ABCx McCubbina i Patterson, efektywne radzenie sobie w sytuacji kryzy-
sowej zalezy od czynnikow przedkryzysowych™. Podkresla si¢ zwlaszcza cha-
rakterystyczny dla danej jednostki sposob zachowania si¢ w réznych sytuacjach
stresowych (coping), percepcje przez nig stresora (jako pozytywne lub nega-

30 H. T. McCubbin, J. M. Patterson, The Family Stress Process. The Double 4Bcx Model of adjust-
ment and adaptation, ,Marriage & Family Review” 1983, vol. 6, nr 1-2, s. 7-37.
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tywne zdarzenie), posiadane zasoby, posrod ktorych w odniesieniu do rodziny
z chorym dzieckiem szczeg6lng warto$¢ ma zbiezny system wartosci rodzicow
oraz duza ich spojno$¢ przed pojawieniem si¢ chorego dziecka®.

Ostatecznie zaprezentowana analiza dotyczy zaledwie wybranych zagadnien
zwigzanych z chorobg $miertelng dziecka jako sytuacja kryzysowa. Przy tym zo-
stata przeprowadzona w skali, ktora cho¢ umozliwia wzglednie glebokie wejscie
w intymny $wiat rodziny, stanowi o ograniczeniach wnioskowania na jej podsta-
wie. W dalszych badaniach nalezatoby zatem rozwazy¢ szersza analize sytuacji
rodzin z dzieckiem z wada letalng, zwracajac migdzy innymi uwagg na przed-
kryzysowe zasoby takich rodzin, wypracowywane w nich strategie radzenia so-
bie, pomiar adekwatnosci i efektywnos$ci udzielanego im wsparcia spolecznego.
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