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RODZINA — ZRODLEM WSPARCIA W DOSWIADCZENIU
RZADKIEJ CHOROBY DZIECKA

WPROWADZENIE

Na rzadkie choroby genetyczne, czyli takie, ktore wystepujg nie czesciej niz
U pieciu 0sob na 10 000 urodzen (Smigiel, L.aczmanska, 2012, s. 14), choruje okoto
30 milionow w Europie, za§ w Polsce — okoto 2 milionéw osob. Wigkszos¢ pa-
cjentow ze zdiagnozowang lub podejrzewang choroba genetyczna stanowia dzieci.
Problem dos$wiadczenia takiej choroby jest problemem nie tylko samej osoby, ale
takze jej najblizszych — rodzicow. Sytuacja rodziny z dzieckiem z rzadka choroba
genetyczng jest szczegodlnie trudna ze wzgledu na dluzsze — niz w przypadku innej
choroby — oczekiwanie na diagnoze, utrudniony dostgp do informacji na temat
choroby oraz jej leczenia, brak wiedzy dotyczacej przysztosci dziecka — jego
dalszego rozwoju, obcigzenia finansowe zwiazane z kosztownym leczeniem i re-
habilitacja. Rodzice dziecka z rzadka choroba zmagaja si¢ z poczuciem izolacji
spotecznej i1 niezrozumienia. Jednym z ich zrédet jest ograniczony dostep do osob
chorujacych na dang chorobe rzadka. Sposobem pozyskiwania informacji, a takze
otrzymywania wsparcia od osob jest dla tego srodowiska aktywno$¢ w stowarzy-
szeniach i grupach wsparcia. Wspofczesne srodki przekazu (przede wszystkim
Internet) umozliwiaja komunikowanie si¢ z osobami cierpigCymi na takie samo
schorzenie nawet z najodleglejszego zakatka na §wiecie. Innym zrodtem poczucia
osamotnienia jest brak swiadomosci spotecznej 1 niewiedza dotyczaca chorob rzad-
kich i 0s6b nimi dotknigtych. ,,W naszym kraju nie ma zrozumienia, czym sg rzadkie
choroby, a my jesteSmy za stabi, zeby si¢ przebi¢” — twierdzi Mirostaw Zielinski
(Fedorowicz, 2017) — prezes Krajowego Forum na rzecz Terapii Chorob Rzadkich.
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Wymienione problemy, z ktérymi zmagaja si¢ rodzice dzieci dotknietych rzad-
kimi schorzeniami genetycznymi, uswiadamiajg potrzebg pomocy tej grupie osob.
Wsparcie spoteczne stanowi wazny element radzenia sobie (Cohen, Gotlieb, Un-
derwood, 2000, s. 3). Rozumiane jest jako pomoc dostepna jednostce w sytua-
cjach trudnych, zasoby dostarczane jej przez interakcj¢ z innymi osobami, konse-
kwencje przynalezno$ci cztowieka do spoteczenstwa, zaspokojenie potrzeb w tru-
dnych sytuacjach przez osoby znaczace i grupy odniesienia (S¢k, Cieslak, 2005,
s. 14). Wsparcie okreslane jest rowniez jako ,,pomoc emocjonalna, informacyjna
lub materialna, udzielana jednostce przez ludzi, z ktérymi jest ona powigzana”
(Kenrick, Neuberg, Cialdini, 2002, s. 347).

Waznym elementem wsparcia spotecznego sg badania nad jego zrodtami. Da-
ne o0 nich uzyskuje sie poprzez pytania badanych, na kogo mogg liczy¢ w trudnym
polozeniu oraz z jakiej pomocy mogg wtedy korzysta¢. Za najwazniejsze uwaza
si¢ zrodta rodzinne (maz, zona, dzieci, rodzice, rodzenstwo, dalsi krewni), przyja-
cielskie, towarzyskie i sgsiedzkie. Do innych zrodet nalezg takze wspotpracowni-
cy, koscioty i wspolnoty wyznaniowe, towarzystwa, instytucje, grupy samopomo-
cy oraz osoby profesjonalnie zajmujgce sie wspieraniem osdb — terapeuci, leka-
rze, pracownicy socjalni itp. Wymienione osoby udzielajace wsparcia nazywani
sg przez niektorych badaczy (zwlaszcza badaczy biografii) osobami znaczacymi
czy znaczacymi innymi (Berger, Luckmann, 1983, s. 202-214).

Celem badan podjetych przez autorke artykutu® byto poznanie doswiadczen
rodzicow dzieci chorych, zwigzanych z ich relacjami matzenskimi, relacjami
z dzie¢mi oraz otrzymywanym i udzielanym w matzenstwie i rodzinie wsparciem.
Staratam si¢ odpowiedzie¢ na nastepujace problemy badawcze: Czy/i w jaki spo-
sob sytuacja zycia z dzieckiem chorym na rzadka chorobe genetyczng determinu-
je zycie matzenskie jego rodzicow, w szczegolnosci wzajemne relacje migdzy
nimi? Czy/i w jaki sposob malzonkowie udzielaja sobie wzajemnie wsparcia
w sytuacji choroby dziecka? Czy/ w jaki sposob rodzenstwo dziecka chorego
udziela wsparcia jego rodzicom? Ze wzgledu na (opisang w kolejnym podrozdzia-
le) charakterystyke badan jako$ciowych nie wysuwatam hipotez.

W literaturze przedmiotu badana problematyka nie zostala opisana w odniesie-
niu do rodziny z dzieckiem dotknigtym rzadka choroba. Aspekt specyfiki sytuacji
dzieci z niepelnosprawnoscia (uposledzeniem umystowym, autyzmem, zespotem
Downa, porazeniem mozgowym i in.) i ich rodzin podejmowany jest W opracowa-

! Prezentowane w artykule wyniki badan sa cze$cia wickszego projektu przedstawionego w pra-
cy: U. KLAIMON- LECH, Trajektoria Zycia rodzicow dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi. For-
my spofecznego i pedagogicznego wsparcia, Torun: Wydawnictwo Adam Marszatek 2018.
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niach z zakresu pedagogiki specjalnej (Zasgpa, 2003; Kaczmarek, 2010; Kaczma-
rek, 2008; Minczakiewicz, 2010; Zyta, 2011; Danielewicz, Pisula, 2003). Zwraca
si¢ w nich uwage na procesualno$¢ do§wiadczen zwigzanych z niepetnosprawnos-
cig (choroba) dziecka. W nielicznych publikacjach z zakresu pedagogiki dotycza-
cych os6b z rzadkimi zespotami chromosomowymi zostala podjgta tematyka
metod terapii i wspomagania chorych dzieci, funkcjonowania rodzenstwa osob
Z niepelnosprawnoscig, roli dziadkdéw we wspomaganiu dzieci z niepetnosprawnos-
cig, diagnozowania wybranych zespotow genetycznych (Gilmore, 2018; Pelentsow,
Fielder, Esterman, 2016; Dykcik, Twardowski, 2002; Twardowski, 2005; Twar-
dowski, 2006; Twardowski, 2008; Twardowski, 2009; Kaczan, Smigiel, 2012;
Midro, 2011).

Badacze i teoretycy rodziny z dzieckiem chorym/niepetnosprawnym przyj-
mujacy perspektywe interakcyjno-systemowa, wymieniajg nastgpujace zatozenia:

1. Problemy rodzicow, innych cztonkow rodziny oraz problemy wzajemnych
zachowan miedzy dzieckiem a rodzicami nalezy traktowaé jako nie mniej wazne
niz zaburzenia w rozwoju dziecka, oraz nalezy dgzy¢ do optymalizacji funkcjono-
wania calej rodziny.

2. Niepelnosprawnos¢ dziecka powoduje zmiany w warunkach zycia rodziny,
zmienia istniejace wzory jej funkcjonowania i moze sta¢ si¢ przyczyng nasilania
napie¢ i konfliktow miedzy cztonkami rodziny. Konieczna staje si¢ mobilizacja
wewnetrznych zdolno$ci adaptacyjnych systemu rodzinnego.

3. Pelne zrozumienie zjawisk zachodzacych w rodzinie, szczegolnie po uzy-
skaniu informacji o niepetnosprawno$ci dziecka, wymaga uwzglednienia czynni-
ka czasu. Wtedy specyficzne procesy i zjawiska wystepujace w rodzinie mozna
rozpatrywa¢ w ich wzajemnych zwigzkach, a nie tylko jako proces przyczynowo-
-skutkowy (Twardowski, 1995, s. 19-20).

Jedng z mozliwych negatywnych konsekwencji opisywanych odczu¢ w ro-
dzinie jest ostabienie wiezi malzenskich. Autorki opracowania Niepelnospraw-
nos¢ dziecka przyczyng rozpadu czy spojnosci rodziny?, powolujac si¢ na wyniki
prowadzonych badan, ukazuja wielowymiarowos¢ zjawiska: ,,Trudno jednoznacz-
nie odpowiedzie¢ na pytanie, czy niepetnosprawno$¢ dziecka stabilizuje i wzmac-
nia rodzing, czy wrecz przeciwnie — przyczynia si¢ do jej rozpadu. Przede
wszystkim to, co si¢ stanie w rodzinie po ujawnieniu niepelnosprawnosci dziecka,
zalezy w duzym stopniu od charakteré6w o0sob, jakie t¢ rodzing tworza, i od relacji
oraz wigzi wewngtrzrodzinnych. Jezeli matzonkowie nie sg wobec siebie otwarci,
nie okazuja sobie dobrych uczué, to bardzo mozliwe jest, ze w zastanej sytuacji
ich zwigzek ostabnie, a w konsekwencji dojdzie do jego rozwigzania. Nie begda
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bowiem potrafili wspdlnie sprosta¢ odpowiedzialnos$ci, jaka na nich spoczgta. By¢
moze beda zy¢ razem pod jednym dachem, ale tak naprawde osobno. Niekiedy
rodzice oddaja dziecko w rece instytucji, ktéra w ich mniemaniu lepiej poradzi
sobie z opieka i rehabilitacjg. Taka decyzja wbrew pozorom nie gwarantuje roz-
wigzania «problemu». Dzieje si¢ czesto wrgez przeciwnie. Wyrzuty sumienia
dotykajg cztonkéw rodziny, dochodzi tez do wzajemnego obwiniania si¢ o odda-
nie dziecka, narastajg kidtnie 1 kazda ze stron przezywa osobisty dramat i czuje
dysonans. W rezultacie doj$¢ moze do tego, ze ojciec i matka w samotnosci prze-
zywaja swoj osobisty dramat, przestaja ze sobg rozmawiac¢ lub ograniczaja si¢
jedynie do rozméw, bez ktorych na co dzien nie mozna si¢ oby¢. Wiez, jaka byla
miedzy nimi, powoli zanika, kazdy zyje swoim wlasnym «$wiatemy», az w koncu
nastepuje nieuniknione w tym przypadku rozstanie. Nie nalezy jednak stwierdzac,
ze zanikto uczucie, ktére potaczyto tych dwoje ludzi. Najwyrazniej bol, samot-
no$¢ i nieporadno$¢ okazaly si¢ silniejsze i zaburzyly mir, szczgscie i radosc
rodzinng” (Karwowska, Albrecht, 2017, s. 23). Autorki wyrazaja przekonanie, ze
stabilno$¢ rodziny zalezy rowniez od tego, jak funkcjonowata ona przed pojawie-
niem si¢ dziecka niepelnosprawnego. Jezeli przed pojawieniem si¢ dziecka rodzi-
na byla spojna, matzonkow laczyly bardzo silne wigzi emocjonalne, t0 mozna
zatozy¢, iz dziecko wzmocni t¢ rodzing oraz zwigkszy mobilizacje do wysitku
wszystkich jej cztonkéw. Takie rodziny staja si¢ bardziej zdolne do pokonywania
trudno$ci zwigzanych z chorobg dziecka.

1. METODA

W przeprowadzonych przeze mnie badaniach wzigly udziat 23 osoby, bedace
rodzicami dziecka z rzadka choroba genetyczna — 20 kobiet i 3 mezczyzn. Zde-
cydowana przewaga badanych kobiet wynika z trudno$ci w uzyskaniu zgody na
badania ojcéOw dzieci. Badania byly przeprowadzone na terenie calego kraju
(w Warszawie, Wroctawiu, Biatymstoku, Cieszynie, Ustroniu, Gdyni i innych
miastach) w latach 2015-2017. Podstawowym wyznacznikiem doboru badanych
byto uznanie choroby genetycznej ich dziecka za rzadka. Drugim wyznacznikiem
byla dlugo$¢ czasu zycia z chorym dzieckiem. Badani zostali rodzice dzieci
w wieku od 4 lat do 33 lat. Zaktadatam, iz jednym z czynnikéw determinujgcych
dojrzate spojrzenie na sytuacje zyciowg jest czas uptywajacy od informacji o cho-
robie dziecka. Dtugo$¢ wywiadow wahata si¢ od 40 minut do trzech godzin. Byty
one nagrywane na dyktafon.
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Badania zostaty przeprowadzone metoda wywiadu narracyjnego, opracowana
przez Fritza Schiitzego. Wywiad narracyjny — W odroznieniu od tradycyjnie
pojmowanego wywiadu opartego na przygotowanym przez badacza zestawie
pytan — polega na stymulacji opowiadania o przezyciach zwigzanych z uczestnic-
twem osoby badanej w jakim$ wydarzeniu lub ciaggu wydarzen. Zatozeniu temu
towarzyszy przekonanie, iz nie wszystkie formy aktywnos$ci osoby sg przez nig
swiadomie konstruowane. Niektore z nich sa czynnikami niezaleznymi od czlo-
wieka. Jezeli takie czynniki dominujag w pewnym momencie zycia, osoba ,,dozna-
je cierpienia” czy tez ,,znosi trudy zycia”. Przeciwienstwem opisywanych stanéw
jest ,,dziatanie”, poprzez ktére Schiitze rozumie intencjonalny charakter aktyw-
nosci. Z kolei ,,doznawanie” wigze si¢ z utratg kontroli nad zyciem. Najwazniej-
szych rozstrzygnie¢ biograficznych poszukuje si¢ w wymienionych wymiarach —
dzialania oraz doznawania (Kos, 2013; Prawda, 1989). Do innych waznych
zatozen metody wywiadu narracyjnego nalezy przekonanie, iz istnieje zasadnicza
zgodno$¢ pomiedzy narracjg o zyciu a jego rzeczywistym przebiegiem.

Proponowana przez F. Schiitzego metoda jest zasadna w badaniu sytuacji oraz
form wsparcia rodzicéw dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi, gdyz pozwa-
la uchwyci¢ podstawowa swobodng, niesterowang przez badacza, tworzong
z perspektywy czasowej opowie$¢ o do§wiadczeniach narratorow. Decydujac sig
na wybor metody, nie chcialam ,,ogranicza¢ si¢” znang mi wiedza czy tez do-
swiadczeniem dotyczacym opisywanej problematyki, gdyz miatam §wiadomos¢,
iz jest ona, jak dotad, malo eksplorowana przez pedagogdéw czy psychologow
(jesli chodzi o rodzicow dzieci z rzadkimi chorobami). Stad metoda wywiadu
narracyjnego, ktora rozpoczyna si¢ od gromadzenia materialu empirycznego
(przeprowadzenia wywiadu), a dopiero w kolejnych krokach przechodzi do two-
rzenia hipotez i weryfikowania ich, wydata mi si¢ adekwatna. Kazdy z wywiadow
mial taki sam — zalecany przez Schiitzego (Kos, 2004, s. 62-65) — uktad:

1) Faza wstgpna — nawigzanie kontaktu z respondentem.

2) Faza stymulacji do opowiadania — wyjasnienie rozméwcy celu badania
oraz oczekiwan badacza wobec niego.

3) Faza opowiesci gtoéwnej (faza narracji).

4) Faza pytan wewngtrznych. W tej czgsci wywiadu zadawatam pytania roz-
moéwcey. Pytania te dotyczyly przede wszystkim watkow podjetych przez bada-
nego, niedostatecznie jednak rozwinigtych przez niego.

5) Faza pytan zewnetrznych — przypomina klasyczny wywiad swobodny.

6) Zakonczenie wywiadu — polegajace na ,,normalizacji” sytuacji.
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Analize danych narracyjnych poprzedzita transkrypcja. Wykorzystalam w niej
znaki transkrypcyjne zaznaczajace dzwigki paralingwistyczne wydawane przez
narratora (takie jak $miech, ptacz, westchnienia, pomruki), urwane stowa czy
dtuzsze przerwy w opowiadaniu (Kos, 2004, s. 104). Po pierwszej lekturze nar-
racji dokonalam podziatlu tekstow na segmenty i subsegmenty. W tym podziale
zreguly kierowatam si¢ markerami czasowymi lub réznicami tematycznymi
poszczegolnych tekstow. Warunkiem podjecia analizy jest ustalenie schematu
komunikacyjnego kazdego z wywiadow, a takze wylonienie fragmentéw narra-
cyjnych, opisowych i argumentacyjnych (Kos, 2004, s. 105). Po podjeciu tego
kroku przesztam do strukturalnego opisu, ktory zmierza do ustalenia procesow
wynikajacych z narracji, m.in. okre$lenia sytuacji narratora, zidentyfikowania
doradcoéw biograficznych, znaczacych innych i okreslenia ich wagi w zyciu bada-
nego. Staralam si¢ odtworzy¢ tancuch do§wiadczen narratoréw, poznaé przyczy-
ny i skutki ich postgpowania. Najwazniejszym krokiem analizy strukturalnej jest
wyznaczenie procesOw biograficznych kazdej z narracji, zas uzywajac termino-
logii Schiitzego — okreslenia ich struktur procesowych. Wiekszo$¢ narracji zostata
przyporzadkowana strukturze trajektorii, ktora odnosi si¢ do formy doswiadczenia
osoby poddanej zewnetrznym, niezaleznym od jej woli okolicznosciom, ktoére
determinujg jej biografi¢ (takiego jak nagta choroba, $mier¢ bliskiej osoby, woj-
na). ,,Trajektoria zwigzana jest z nowa dla jednostki sytuacja, w ktorej traci ona
kontrole nad swoim zyciem, gdyz wszelkie dotychczasowe wzorce orientacji staja
sie niecadekwatne. W trakcie tego wielofazowego procesu jednostka powoli
wypracowuje nowe interpretacje, aby w koncu opanowa¢ narzucone jej zyciu
okolicznosci” (Kazmierska, 1997, s. 63).

Doswiadczenia zwigzane z otrzymywanym 1 udzielanym w matzenstwie
wsparciem w sytuacji choroby dziecka stanowity jedng z centralnych kategorii
W poruszanych narracjach.

2. WYNIKI

Badani rodzice dzieci z rzadka choroba genetyczna wskazuja rodzing jako
najwazniejsze zrodto wsparcia. W doswiadczeniu choroby dziecka matke/ojca
wspiera zwlaszcza wspotmatzonek. Badani okreslajg go jako osobe znaczacs.
Przeprowadzone badania potwierdzaja stwierdzenie, ze choroba dziecka zmienia
zycie calej rodziny: charakter relacji matzenskich, relacji pomigdzy rodzenstwem,
wzmacniajac wi¢zi lub odwrotnie — ostabiajac je.
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Jedna z badanych matek, okre$lajac swoje zycie, odnosi si¢ do sytuacji ro-
dziny: niestety, chora jest cata rodzina [W5]. Wskazuje tym samym, ze choroba
zmienia zycie calego systemu rodzinnego — takze jego zdrowych czltonkow,
determinuje wzory funkcjonowania rodziny. Dlatego choroba dziecka staje si¢
przyczyng roznego rodzaju konfliktow i kidtni pomigdzy rodzicami oraz po-
migdzy pozostalymi dzie¢mi. Niektorzy narratorzy zwracaja szczeg6lng uwage na
problemy i cierpienia w rodzinie bedgce nastepstwem zycia z chorym dzieckiem.
O problemach zwigzanych z akceptacja choroby mowia szczegolnie rodzice dzie-
ci miodszych, co potwierdza istotno§¢ czynnika czasu w procesie adaptacji do
choroby.

No a my funkcjonujemy, ale pochtoneto to sporo zdrowia i odbito si¢ na pewno
na rodzinie do dzisiaj. Na pewno to [choroba dziecka] ma wphw na funkcjonowa-
nie naszej rodziny, na naszq kondycje fizyczng, psychiczng. Uwazam, Ze nie je-
stesmy normalng rodzina, takq typowq [W26].

Choroba naszych dzieci determinuje Zycie naszej rodziny i naszego mat-
zenstwa. Na pewno nasze matzenstwo — kiedys bardzo sobie oddane i kochajgce
sie, probujqce spedzi¢ kazdg chwile ze sobg — w tej chwili takie nie jest. Mam
nadzieje, ze jeszcze odnajdziemy sie i ze odnajdziemy tez jakies wartosci z tego, co
sie stalo. Przeciez chyba nic nie dzieje sie na darmo. I to, co si¢ stato — choroba
naszych dzieci — ma, powinna mie¢, jakgs wartos¢ pozytywng [W24].

Narratorzy dostrzegajg negatywne zmiany w funkcjonowaniu swojej rodziny.
Zmiany te dotyczg gtownie relacji matzenskich. Choroba dziecka i zwigzana z nig
potrzeba zaangazowania si¢ rodzicow w terapi¢ i leczenie oraz specjalistyczna
opieke wigze si¢ z przemeczeniem rodzicéw, odczuwanym stresem oraz zespolem
wypalenia sit. Opisywane obciagzenia psychiczne w wypadku rodzicow dzieci
z rzadkim schorzeniem mogg wzmagaé si¢ ze wzgledu na do$wiadczany brak
informacji dotyczacych choroby, jej sposobow leczenia oraz perspektyw dalszego
rozwoju dziecka 1 zwigzang z nimi ,,gonitwa terapeutyczng”, ktéra trwa u bada-
nych rodzicéw przez dtugi okres czasu (kilka lat).

W sytuacji obcigzenia genetycznego jednego (lub obojga ) z rodzicow, zrod-
lem kryzysu matzenskiego i ktotni malzenskich staje si¢ niekiedy wzajemne
obwinianie si¢ o chorobg¢ dziecka. Jedna z matek opowiada o ktdtniach z m¢zem,
ktorych zrodtem jest informacja o nosicielstwie zespotu FraX:

Gdy dowiedzielismy sie, kto jest przyczyng tego, Ze A. jest uposledzony, to
wiadomo, jest migdzy nami taki, jeszcze wigkszy konflikt, bo si¢ obwiniamy. [...]
Mgz mnie obwinia o to faktycznie [W8].
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Trzeba podkresli¢, iz sytuacja opisana przez narratorke nie jest czesta —
wigkszo$¢ badanych, ktorzy okazali si¢ nosicielami choroby dziecka, relacjonuje
psychiczne wsparcie wspoimatzonka i brak obwiniania si¢. Czynnik czasu ma
duze znaczenie, gdyz takg dojrzata postawa cechuja si¢ rodzice dzieci starszych.
Jak wykazuja wyniki badan, czg¢sciej dochodzi do samoobwiniania si¢ matek
bedacych nosicielami choroby (u badanych ojcow brak takiej postawy), ktore
wraz z uptywem czasu maleje lub zanika.

Wigkszos¢ matek i ojcow docenia wsparcie wspotmatzonka w sytuacji zma-
gania si¢ z rzadka chorobg dziecka oraz ocenia zmiany w swoim matzenstwie
Z nig zwiagzane jako pozytywne:

Zawsze jestesmy razem, on czuje si¢ odpowiedzialny. [...] Nas choroba zblizyfa.
No moze nie zblizyla, ale nie rozdzielita [W2].

Czy problemy zwigzane z chorobg P. wplynely na moje relacje z mezem? Jezeli
juz, to tylko pozytywnie. Mgz nigdy nie dal odczué, ze jest jakis problem, zZe jest
niepetnosprawne dziecko [W12].

Sytuacja choroby dziecka mobilizuje wewnetrzne zdolnoSci adaptacyjne
systemu rodzinnego, ktéry uruchamia wszelkie mozliwe $rodki do tego, aby za-
pobiega¢ kryzysom. Warto po raz kolejny podkresli¢ znaczenie czynnika czasu —
ocena sytuacji zwigzanej z chorobg whasnego dziecka, jako czynnika ksztattujacego
wzmocniony system rodzinny, jest charakterystyczna dla rodzicow dzieci w star-
szym wieku, matki i ojcowie dzieci kilkuletnich bardziej skarzg si¢ na brak lub
niedostateczne wsparcie ze strony wspotmatzonka (W8, W14, W24, W25, W26).

Kolejne zagadnienie dotyczy odpowiedzi na pytanie: czy/w jaki sposob
rodzenstwo dziecka chorego udziela wsparcia jego rodzicom? Widoczne sg dwie
kontrastowe postawy. Pierwsza z nich reprezentuja dzieci, ktore cechuja si¢ wy-
sokim poczuciem odpowiedzialnosci za opieke nad chorym bratem/siostra.
Dotyczy ono terazniejszo$ci — zdrowe dzieci pomagaja rodzicom w opiece nad
chorym dzieckiem. Najczegsciej jednak ta postawa wyraza si¢ w planowaniu
przysztosci, w ktorej to oni przejma opieke nad bratem/siostra:

Kiedys P. wlasnie byl taki smutny. [...] mowi, ze jak bedzie duzy... ,,no to jakq
prace bys chcial? Kim bedziesz?” — ,, Nikim nie bede, bo bede musial si¢ S. opie-
kowaé, na nic wiecej nie starczy czasu. Zony nie bede mie¢” [W5].

| pamietam takie zdarzenie, Kiedy moje dzieci bawily sie na parkingu, miafy
moze dziewie¢ i szes¢ lat. I rozmawialy miedzy sobq i ktos to chyba podstyszal, sqgsSia-
dka. I mowiq: ,,A co bedzie, gdy rodzice nie dajg rady si¢ B. opiekowacé?” — ,,No
a co myslisz, dwa tygodnie bedzie u Ciebie, a dwa tygodnie u mnie” [W2].
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Wysokie poczucie odpowiedzialno$ci za chorego/chora brata/siostre w mysle-
niu dziecka determinuje jego plany zyciowe, ograniczajac je (W5). Warto pod-
kresli¢, iz jak zapewnia zdecydowana wigkszo$¢ badanych rodzicoéw, dzieci nie sg
przez nich przygotowywane do objgcia roli opiekuna. Rodzice nie chcg obciagzaé
je takim obowigzkiem na cate zycie, jednak z wypowiedzi narratorow przenika
duma i uznanie dla postawy swoich odpowiedzialnych zdrowych dzieci.

Druga postawa reprezentowana przez rodzenstwo chorych dzieci charakte-
ryzuje si¢ brakiem akceptacji chorego brata czy siostry. Narratorzy skarza si¢ na
czegste kiotnie, brak zrozumienia trudnych zachowan dziecka chorego:

Z. trudno jest si¢ bawi¢ z W. [...] stres, nerwy, niezrozumienie. Nie wytrzy-
muje tego napigcia, co powoduje, ze jest nerwowa. W domu, gdzie czesto podnosi
sie glos, krzyczy, to samemu tez tak si¢ robi¢ zaczyna. No wiec probujg si¢ ze
sobg bawié, ale nie zawsze to wychodzi. Czesto si¢ konczy tym, ze jedno drugiemu
cos zrobi. [...] 1 tutaj jest jak na polu minowym [W26].

Dzieci zdrowe przejawiaja tez zazdro$¢ o czas poswiecony choremu bra-
tu/siostrze przez rodzicow, pobtazanie jego/jej zachowaniom, a takze mniejsze
wymagania ze strony szkoty. Tego typu postawy pojawiajg si¢ rownie czesto
W opowiesciach matek i ojcoOw, co wczesniejsze — przejawiajace pozytywne
emocje wobec chorego dziecka.

Wsparcie ze strony dalszej rodziny ukazane jest w narracjach rodzicow jako
mniej znaczace. Czgéciej — ze wzgledu na znaczng niepelnosprawnos¢ dzieci jest
ograniczone do wsparcia emocjonalnego.

3. DYSKUSJA

Warto podkresli¢, iz problematyka podjeta w badaniach — wsparcia w rodzinie
z dzieckiem z rzadka chorobg genetyczng — nie doczekata sie dotagd opracowania
w polskiej literaturze przedmiotu. Jak juz wspomniano, dostgpne sa publikacje
dotyczace form edukacji, terapii dzieci z poszczeg6lnymi jednostkami chorobo-
wymi, jednak nie dotyczg one rodziny tej grupy osob i jej form wsparcia.

Uzyskane wyniki badan wskazujace na to, ze choroba dziecka zmienia caty
system rodzinny, sg potwierdzeniem zatozen koncepcji systemowo-interakcyjnej
wigzacych chorobe jednego z czlonkéw rodziny ze zmianami w warunkach zycia
catego systemu rodzinnego, ale takze ze zmianami w istniejacych wzorach jego
funkcjonowania (Radochonski, 1980; de Barbaro, 1999). Takie zmiany moga si¢
sta¢ przyczyng nasilania napi¢¢ i konfliktow migdzy cztonkami rodziny, co
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potwierdzaja wyniki przeprowadzonych badan. Niekiedy zrédlem dodatkowych
napie¢ i konfliktéw pomigdzy rodzicami dziecka obarczonego choroba genetyczng
jest wzajemne obwinianie si¢, wtedy gdy jeden z rodzicéw jest genetycznym nosSi-
cielem schorzenia (Sloman, Konstantareas, 1990), jednak nie jest to postawa czesta.

Do najczgstszych i najdotkliwszych obcigzen psychicznych do$wiadczanych
przez rodzicow nalezy stres oraz wypalenie sit. Badani tacza opisywane obciaze-
nia z pogorszeniem relacji matzenskich, co potwierdzajg inne wyniki badan prze-
prowadzonych wsrod rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia (Pisula, 1994;
Maciarz, 2004; Sekutowicz, 2000). Rodzice przedstawiajg zycie rodziny jako cat-
kowicie podporzadkowane chorobie i choremu dziecku, co wigze si¢ ze zmianami
w funkcjonowaniu rodziny. Opisywana przez specjalistow gonitwa terapeutyczna
(Mrugalska, 1988) w odniesieniu do tej grupy rodzicow trwa dtuzej (kilka, cza-
sem kilkanascie lat), gdyz wigze si¢ z trudem poszukiwania diagnozy genetycz-
nej, a nastepnie odnalezienia skutecznych terapii i form leczenia rzadkiej choroby
dziecka. Czynnik czasu odgrywa bardzo duze znaczenie w do§wiadczeniu choro-
by przez rodzing: rodzice dzieci miodszych bardziej dotkliwie doswiadczaja
skutkdéw choroby.

Warto podkresli¢ zanotowane w licznych narracjach pozytywne zmiany w funk-
cjonowaniu rodziny, odnoszace si¢ do wzmocnienia i poglebienia wzajemnych
relacji (pomiedzy matzonkami oraz pomigdzy dzie¢mi). Badani stwierdzaja, ze
choroba dziecka byla swoistym sprawdzianem dla zwigzku matzenskiego oraz
rodziny, z ktoérego rodzina wyszta zwycigsko. Choroba zmobilizowata matzon-
kéw do dziatania w zakresie poszukiwania skutecznych form leczenia i rehabili-
tacji dziecka. O chorobie jako elemencie umocnienia rodziny pisze Zofia Kaw-
czynska-Butrym, podkreslajac, ze jej uwagi sa jedynie teoretyczne, gdyz brakuje
badan empirycznych dotyczacych takiej problematyki (Kawczynska-Butrym,
1987, s. 25). Zebrane przez autork¢ wyniki badan posiadajg wigc walor nowa-
torski, gdyz ukazuja potencjal systemu rodzinnego w adaptacji trudnej sytuacji
choroby cztonka rodziny.

Wsparcie otrzymywane przez rodzenstwo chorego dziecka jest w moich
badaniach tematem zaledwie zasygnalizowanym. W prowadzonym wsrdd rodzicow
wywiadzie oraz pdzniej — w jego analizie nie skupiatam si¢ nad problematyka
zwigzang z relacjami zdrowego rodzenstwa z chorym bratem/siostrg, sytuacja
zyciowg dzieci zdrowych czy wsparciem udzielanym przez nie rodzicom. Jest to
bardzo interesujgca problematyka, ktéra chciatabym kontynuowa¢ i rozwijaé
w dalszych badaniach nad rodzing z dzieckiem z rzadkg chorobg genetyczna.
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Uzyskane wyniki badan dotyczace wsparcia otrzymywanego i udzielanego
w matzenstwie i najblizszej rodzinie z dzieckiem z rzadkg chorobg genetyczng
potwierdzily, ze choroba dziecka — zwlaszcza przewlekla, nieuleczalna choroba
rzadka — determinuje nieodwracalne zmiany w funkcjonowaniu rodziny. Badani
rodzice jako posredni wynik doswiadczanych przezy¢ opisuja wzmocnienie
relacji matzenskich i rodzinnych. Trzeba jednakze odnotowaé takze negatywne
skutki zwigzane z chorobg dziecka w rodzinie, takie jak napigcia i konflikty
W malzenstwie oraz problemy zwigzane z opieka i wychowaniem zaréwno dziec-
ka chorego, jak i pozostatych dzieci. Zwroci¢ nalezy uwage na czynnik czasu
W procesie radzenia sobie z chorobg opiekunéw dziecka — rodzice dzieci mtod-
szych doswiadczaja bardziej dotkliwie obcigzen psychicznych, takich jak stres
rodzicielski.

Wedtug autorki, w pierwszych latach zycia z dzieckiem chorym wskazane jest
objecie jego najblizszych pomoca psychologiczng i pedagogiczng. Takiego
wsparcia mogltby udziela¢ asystent rodziny z dzieckiem chorym, we wspolpracy
z pracownikami poradni psychologiczno-pedagogicznej, psychologiem lub psy-
choterapeuta, pracownikami jednostek organizacyjnych pomocy spotecznej,
organizacji pozarzadowych oraz innych placéwek zajmujacych si¢ pracg z dziec-
kiem chorym i jego rodzing. Asystent rodziny powinien tez wspotpracowac
z zespotem interdyscyplinarnym, w sktad ktérego, oprocz niego i rodzicow,
wchodziliby lekarz specjalista, psycholog, rehabilitant, pedagog itp. Tak zorgani-
zowana pomoc rodzinie dziecka z rzadka choroba genetyczng jest juz realizowana
w niektorych panstwach europejskich (m.in. w Niemczech czy w Szwecji). Prag-
ng, aby ten artykul stat si¢ glosem w dyskusji dotyczacej wsparcia rodziny
z dzieckiem chorym.
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RODZINA — ZRODLEM WSPARCIA
W DOSWIADCZENIU RZADKIEJ CHOROBY DZIECKA

Streszczenie

Tematem artykutu jest dos$wiadczenie spotecznego wsparcia rodzicow dzieci z rzadkimi chorobami
genetycznymi. Choroba dziecka zmienia zycie calej rodziny: charakter relacji matzenskich, relacji
pomiedzy rodzenstwem, wzmacniajagc wigzi lub odwrotnie — ostabiajac je. W przeprowadzonych
metodg biograficzng badaniach rodzicoéw dziecka chorego autorke interesowata odpowiedz na pytania:
W jaki sposob sytuacja zycia z dzieckiem chorym na rzadka chorobg genetyczng determinuje Zycie
matzenskie jego rodzicow, w szczegdlnosci wzajemne relacje migdzy nimi? Czy/i w jaki sposdb
matzonkowie udzielajg sobie wzajemnie wsparcia w sytuacji choroby dziecka? Czy/i w jaki sposob ro-
dzenstwo dziecka chorego udziela wsparcia jego rodzicom?

Stowa kluczowe: rodzina; wsparcie; rzadka choroba

FAMILY — A SOURCE OF SUPPORT IN THE EXPERIENCE
OF A RARE CHILD’S DISEASE

Summary

The topic of the article is the experience of social support for parents of children with rare genetic
diseases. A child's disease changes the life of the whole family: the nature of marital relationships,
relationships between siblings, strengthening ties or vice versa — weakening them. In the biographical
studies of the parents of the sick child, | was interested in answering the questions: How does the
situation of living with a child suffering from a rare genetic disease determine the marital life of their
parents, in particular the mutual relations between them? Do and how do spouses support each other in
the event of a child's illness? Does / how the child's siblings give support to his parents?

Key words: family; suport; rare disease



