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Rozpoznanie u dziecka wady letalnej jako sytuacja
zagrozenia i rozwoju wartosci dla jego rodzicow

Recognizing child’s lethal defect as a threat as well as progress
in values for parents

Streszczenie

W artykule analizujg sytuacjg, w jaka wchodza rodzice po tym, jak u ich dziecka
zostaje rozpoznana wada letalna. Odnoszg si¢ przy tym do rodzicow dzieci z rzadka
aberracja chromosomow — Zespotem Edwardsa.

Na poczatek rozpatruj¢ sytuacje rodzicow w kontekscie zagrozen, jakie choroba
potomstwa niesie dla cenionych przez nich wartosci. Przeprowadzona analiza pokazata,
Ze wraz z utrata wartosci, jaka jest zdrowie dziecka w rodzicach wyzwala si¢ wiele ne-
gatywnych emocji podobnych do tych, ktore nastepuja po $mierci bliskiej osoby. Nie-
ktorzy rodzice czuja si¢ niepetnowartosciowi, poniewaz poczgli dziecko w biologicz-
nym sensie wadliwe a takze wskutek pejoratywnego postrzegania chorego dziecka
przez otoczenie spoteczne. Rodzice nie sa rowniez w stanie planowaé przysztosci, po-
niewaz wiedza, ze kazdy dzien zycia ich dziecka moze by¢ ostatnim.

Zarazem w artykule pokazatam, ze poczgcie dziecka z Zespolem Edwardsa, przy
spetnieniu pewnych warunkéw, moze by¢ szansa zrewidowania dotychczasowego sys-
temu wartosci a takze wzrostu osobowego kazdego z rodzicow z osobna, ich matzen-
stwa i rodziny.
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Stowa kluczowe: dziecko z wada letalna, rodzina z dzieckiem §miertelnie chorym, cho-
roba jako wartos¢.

Abstract

The focus of this particular work is the analysis of the situation in which the parents
find themselves after their child has been diagnosed with a lethal abnormality. Specifi-
cally parents with a child who has been diagnosed with a rare aberration of chromo-
somes known as the Edward’s Syndrome.

In the beginning of this paper, the parent’s situation will be examined in the context
of the child’s sickness as a threat to their respected values. The conducted analysis
shows that with the loss of values, in this case the health of the child, come many nega-
tive feelings similar to those, which can be experienced after the loss of someone close.
Some of the parents may even feel incompetent because they conceived a child consid-
ered as biologically defective and because of the social environment which perceives
them in a pejorative way. What is more, the parents cannot plan the future of their child
as every day might be the last one for him or her.

It has been noted, however, that the birth of a child with an Edward’s Syndrome can
be, when certain conditions are met, a chance to reconsider the current value system of
a parent as well as a chance to think better of him or herself, his or her marriage and his
or her family.

Keywords: child with a lethal abnormality, family with a terminally ill child, disease as
a value.

W codzienno$¢ cztowieka, obok sytuacji normalnych, w ktorych ma on
mozliwo$¢ osiagania zamierzonych celow bez nadmiernych obciazen, wpisuja
si¢ takze sytuacje deprywacji, przeciazenia, utrudnienia, konfliktowe oraz sytu-
acje zagrozenia. W artykule bior¢ pod oglad ostatni z wyszczegdlnionych typow

— a mianowicie sytuacj¢ zagrozenia. Ta pojawia sig, gdy:

U'T. Tomaszewski, Czlowiek i otoczenie, [w:] Tenze (red.), Psychologia, Wydawnictwo PWN,

»|-..] istnieje zwigkszone prawdopodobienstwo naruszenia jakiej$ wartosci ce-
nionej przez podmiot dziatajacy, zycia, zdrowia, jego samego i jego bliskich,
wlasnosci, uprawnien, pozycji spotecznej, dobrego imienia, wlasnego dzieta,

1

dobrego samopoczucia lub samooceny”".

W swej analizie odnoszg sig¢ do sytuacji, w ktorej rodzice wbrew wlasnej
woli zostali postawieni z chwila, kiedy otrzymali informacjg, ze dziecko ktore
poczeli, cierpi na wadg letalna. Rozpatruje tg sytuacje w kontekscie zagrozen,

Warszawa 1982, s. 34.
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jakie niesie ona dla wartosci cenionych przez rodzicow a w dalszej kolejnosci
jako potencjalny czynnik rozwoju wartosci. Odwotuje si¢ przy tym do rodzicow
dzieci z rzadka letalna aberracja chromosoméw — Zespotem Edwardsa®, ktérych
historie zyciowe poznatam dzigki analizie dyskusji na forum internetowym,
ktorego rodzice ci sa uzytkownikami.

Analizowatam zapis dyskusji na forum od jego powstania w czerwcu 2006
roku do grudnia 2015 roku, co przektada si¢ na lekturg niemal 2 tysigcy postow
i 900 stronic wydruku. W badanym okresie na forum wypowiedziato si¢ 112
0s6b — w zdecydowanej wigkszosci matek dzieci z ZE. Najczgsciej dolaczyty
one do dyskusji na etapie swej ciazy, po tym, jak u oczekiwanego przez nie
dziecka ujawniono podwyzszone ryzyko wystapienia Zespotu Edwardsa badz
wkrotce, po potwierdzeniu schorzenia odpowiednim badaniem’. Kobiety te byly
w roéznym wieku (najmlodsza 19-letnia, najstarsza miata ponad 40 lat) i za-
mieszkiwaly rozne regiony kraju a kilka poza jego granicami (gtownie na Wy-
spach Brytyjskich). Forumowiczéw pogrupowatam ze wzgledu na czestotliwosé
publikowania. Do jednej grupy zakwalifikowatam tych, ktorzy umiescili w dys-
kusji najwyzej dziesig¢ wpisow (takich osob bylo 57). Do odrebnego zbioru
przyporzadkowatam osoby intensywnie aktywne w okreslonym przedziale cza-
su, ktore nastgpnie milkty (tych z kolei byto 43). Ponadto wytonitam grupg osob
permanentnie aktywnych w dyskusji, gotowych udziela¢ si¢ w niej, nawet jesli
ich wtasne dziecko zmartlo (rekordzistka napisata 217 postow).

Utrata wartosci cenionych przez rodzicow

Wraz z rozpoznaniem u dziecka Zespolu Edwardsa rodzice przede wszyst-
kim tracq warto$¢, jaka jest zdrowie tego dziecka. Zostaja pozbawieni wartosci,
ktéra poczawszy od okresu ciazy lokuja nader wysoko w osobistej hierarchii
spraw waznych®, Taka utrata jest tozsama z utrata przez rodzicéw dobrego sa-

% Zespot Edwardsa nazywany takze trisomia 18 z powodu obecnosci dodatkowego chromosomu
w osiemnastej parze jest wada letalna, manifestujaca si¢ wieloma nieprawidlowosciami dotycza-
cymi zarowno wygladu zewngtrznego, organdw wewngetrznych, jak i funkcjonowania psycho-
motorycznego. J. Szczapa, Podstawy neonatologii, Wydawnictwa Lekarskie PZWL, Warszawa
2010; A. Kruczek, J.J. Pietrzak, Aberracje chromosomowe, [w:] J.J. Pietrzak (red.), Wybrane
zagadnienia z pediatrii: podrecznik dla studentow medycyny i lekarzy, t. 2, Wydawnictwo Uni-
wersytetu Jagiellonskiego, Krakow 2004.

3 Ryzyko wystapienia Zespotu Edwardsa okresla si¢ najczesciej na podstawie testu przesiewowego
PAPP-A, wykonywanego pomigdzy 10. a 14. tygodniem ciazy, w potaczeniu z badaniem ultra-
sonograficznym grubos$ci fatdu karkowego. Na podstawie wyniku tych badan wyodrebniona zo-
staje grupa kobiet cigzarnych, u ktorych ryzyko przekracza wartosci przewidziane dla ich wieku
a nastegpnie tym kobietom proponowana jest amniopunkcja, ktora ostatecznie pozwala rozpoznaé
chorobe ptodu lub ja wykluczy¢.

* Z badan przeprowadzonych przez Dorote Kornas-Bielg wynika, ze az 75% cigzarnych kobiet
wymienito zdrowie dziecka jako najwazniejsza warto$¢ oczekiwana w czasie cigzy, natomiast
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mopoczucia. W jego miejsce pojawia si¢ wiele negatywnych emocji, podobnych
do tych, jakie wystgpuja po $mierci ukochanej osoby z ta rdznica, ze rodzice
przechodza zatobe po zdrowym dziecku.

Emocje wywotane zdiagnozowaniem u dziecka Zespotu Edwardsa uktadaty
si¢ kolejno w pewne grupy, miedzy ktorymi istnialy wyrazne granice. Bezpo-
$rednio po uzyskaniu rozpoznania, rodzice do§wiadczali emocjonalnego szoku,
dla ktorego charakterystyczne byto odrgtwienie 1 wrazenie nierealnosci. Emocje
byly tak silne, Ze przystanialy wtasciwa percepcjg problemu, ktora — jak wynika
z badan Marii Respondek-Liberskiej — w takich przypadkach wynosi zaledwie
20-30 procent’.

»Jak stuchatam lekarza, ktory wykonywat USG, z kazdym jego stowem robito
mi si¢ coraz bardziej stabo. On co$ do mnie mowil, a ja stuchatam jak w tran-
sie 1 niewiele informacji do mnie nie docierato. Chyba zauwazyl, co si¢ ze
mna dzieje, bo kazal potoznej zaprowadzi¢ mnie na oddziat i powiedzial, ze
opis dokonczy p6zniej”.

Zarazem w przezyciach rodzicéw gorg brat zal do ludzi, Boga, zlego losu
a takze smutek, lgk i poczucie bezradnosci. Rodzice ubolewali, ze spotkatla ich
niezastuzona krzywda. Mieli takze poczucie zyciowej klgski.

,Ja nie potrafi¢ sobie poradzi¢ a przede wszystkim pogodzi¢ si¢... Przestatam
ptakaé, bo juz nie mam sil, ale bdl i pustka pozostaty. Jestem znerwicowana,
smutna, nie mogg si¢ skupi¢ na tym co robig. Jak tylko widzg¢ male dzieci lub
dowiem sig, ze kto§ wlasnie urodzil, to mam tzy w oczach i od razu dopada
mnie tak zwany dot, ze wszystkim si¢ udato tylko nie mi!!! Wciaz mam pre-
tensje do zycia, Boga, lekarzy... do wszystkich, ze akurat to spotkato mnie
1 moje niewinne dziecko.”

Po okresie emocjonalnego szoku wigkszo$¢ rodzicow odzyskiwata wzgled-
na rGwnowage i przyjmowata racjonalng postawe wobec niepomysinej diagnozy.
Przejawialo si¢ to migdzy innymi w poszukiwaniu wiadomosci na temat choroby
a w pozniejszym czasie w probach konstruktywnego przystosowania si¢ do niej
co — jak pisze Elzbieta Gorlaczyk, nastepuje gdy rodzice odchodza od dylema-
tow w rodzaju ,,dlaczego to musiato spotka¢ wlasnie mnie?” i przeswiadczeni

dla 20% byta to warto$¢ druga z kolei. D. Kornas-Biela, Psychologiczne problemy poradnictwa
genetycznego i diagnostyki prenatalnej, Wydawnictwo Katolickiego Uniwersytetu Lubelskiego,
Lublin 1996, s. 12.

5 M. Respondek-Liberska, Wady letalne plodu — aspekty diagnostyczne i implikacje kliniczne, [w:]
A. Korzeniowska-Eksterowicz, W. Mtynarski (red.), Pediatryczna opieka paliatywna, Uniwer-
sytet Medyczny w Lodzi, £.6dz 2011, s. 72.
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o swoim wplywie na zdarzenia koncentruja si¢ na tym, co moga zrobi¢, aby
poméc dziecku’.

Niepomys$lna diagnoza pociagata za sobg takze konieczno$¢ zmiany planow
wiazanych z dzieckiem i roli zyciowej, ktora rodzice mniej lub bardziej dla tego
dziecka przewidzieli. Szok przej$cia od wyobrazen do rzeczywistosci jest tym
wigkszy, ze — jak wynika z innych badan — rodzice oczekujacy na narodziny
potomka idealizuja go wyobrazajac sobie atrakcyjnego, wesotego, ruchliwego
i w petni doskonatego noworodka’. Wraz z uzyskaniem rozpoznania choroby
dziecka do rodzicow docieralo, ze nie wejdzie ono w rol¢ ucznia, nie bedzie
opiekunczym bratem/siostra, nie wesprze rodzicow, kiedy oni beda tego wyma-
gali, nie osiagnie sukcesu utozsamianego z zalozeniem wilasnej rodziny i stabili-
zacja zawodowa. Rodzice tracili zatem dobra i wymarzong przysztos¢. Zarazem
nie majac pelnej wiedzy o problemie, nie znajac innych oséb w podobnej sytu-
acji, z ktorych doswiadczen mozna by czerpaé, rodzice wyobrazali sobie najbar-
dziej ponure scenariusze. Z reszta, specjalisci, z jakimi si¢ rodzice stykali, zwy-
kle nie potrafili powiedzie¢ o przysztosci dziecka nic ponad to, Ze najpewniej
umrze ono przedwczesnie, przypuszczalnie w okresie perinatalnym.

A zatem, cho¢ dziecko zylo, rodzice musieli uwzgledni¢ utratg najwyzszej
wartosci, jaka jest jego zycie. Problem licznie werbalizowali zaréwno rodzice
bedacy na etapie ciazy jak i ci, ktorych dziecko urodzito si¢ i funkcjonowato
wzglednie dobrze. Wszyscy oni zdawali sobie sprawe, ze kondycja zdrowotna
corki/syna moze pogorszy¢ si¢ radykalnie i bez zapowiedzi.

,Patrze¢ na corke i zastanawiam sig, kiedy moze umrze¢. Chociaz od dtuzszego
czasu ona ma si¢ catkiem niezle, boj¢ si¢ mysle¢ pozytywnie zeby nie zape-
szy¢. Czasem w bezsenna noc zastanawiam sig, jak to bedzie kiedy nadejdzie
ta ostateczna chwila, jaka sukieneczke jej wtedy natozg i ktérego misia dam na
ostatnia drogg.”

Dla niektoérych rodzicow oczekujacych narodzenia dziecka z Zespotem
Edwardsa §wiadomos¢, ze to dziecko umrze przedwczesnie byla tak dalece ob-
ciazajaca, ze w ich przekonaniu lepiej bytoby, gdyby nie wiedzieli o chorobie
lub gdyby rozpoznanie nastapito w p6zniejszym czasie.

,Kiedy bylam w ciazy wiele razy tak sobie dyskutowaliSmy z mgzem, ze wo-
leliby$my nie wiedzie¢, ze nasza dzidzia jest chora. Nie ma nic gorszego jak
czekanie na pordd ze $wiadomoscia, Ze si¢ nosi $miertelnie chore dziecko. Od
czasu kiedy si¢ dowiedziatam o chorobie, moja cigza przemienila si¢ w morze
lez. Trochg zazdroszczg tym kobietom, ktore nie wykonywaty w ciazy zad-

8 E. Goralczyk, Choroba dziecka w twoim Zyciu, Centrum Metodyczne Pomocy Psychologiczno-
-Pedagogicznej, Warszawa 1996, s. 14-16.

7 R. Lukasik, W. Waksmanska, Z. Golanska, H. Wo§, Réznice w wyobrazeniach matki i ojca
o Zyciu prenatalnym dziecka, ,,Problemy Pielegniarstwa” 2007, t. 15, z. 4, s. 257.
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nych badan genetycznych, pewnie nawet nie wiedzialy co to jest amniopunk-
cja i zyly w nieSwiadomosci.”

Przewidywanie $mierci dziecka wiaze si¢ z ogromnym napigciem emocjo-
nalnym totez niekiedy, nierzadko na poziomie nieSswiadomym w rodzicach do-
konuje si¢ proces antycypacji zatoby, w pewnym stopniu przygotowujacy na
do$wiadczenie utraty®. W przypadku matek i ojcow oczekujacych narodzenia
dziecka z Zespotem Edwardsa opisany proces manifestowat si¢ na wiele sposo-
bow. Przede wszystkim rodzice dociekali, czy z punktu widzenia Ko$ciota waz-
ny jest chrzest udzielony przez personel medyczny, poszukiwali informacji od-
nosnie do prawa do urlopu macierzynskiego w razie urodzenia martwego dziec-
ka, nurtowat ich przebieg agonii oraz jak zorganizowa¢ pogrzebanie ciata dziec-
ka (ostatnia kwesti¢ podnosity zwlaszcza kobiety zamieszkujace poza ojczyzna).

»Najgorsze jest to, ze synek jeszcze si¢ nie urodzit a ja juz go muszg mysleé
jak go pochowac. Chodzi o to, ze musz¢ dowiedzie¢ si¢ jak to wyglada for-
malnie, bo mieszkamy poza granicami Polski a chciatbym $ciagnac jego ciato
do kraju, bo tam sa nasi bliscy.”

Koncentracja na problemach, ktére mialyby si¢ pojawi¢ z jednej strony
chronita rodzicow przed szokiem nagtej §mierci dziecka, z drugiej — mogta stu-
zy¢ maskowaniu rzeczywistych przezy¢. Ostatnia motywacja wydaje si¢ realna,
zwlaszcza w odniesieniu do me¢zczyzn, ktorym spoteczne standardy nakazuja
blokowa¢ wyrazanie wlasnych uczué, gdyz ich silna ekspresja przyczynilaby sig
do zwigkszenia obciazen psychicznych doznawanych przez kobietg, dla ktorej
ten mezczyzna powinien by¢ oparciem’. Sprawa komplikuje sie, jesli kobieta nie
podziela zadaniowego nastawienia m¢zczyzny w obliczu przewidywanej $mierci
dziecka. Moze si¢ jej wowczas wydaé, ze mezczyzna nie chee tego dziecka.

»Synek si¢ jeszcze nie urodzit a mdj maz juz mysli o najgorszym. Dowiaduje
sig, jak sig zatatwia sprawy z ksigdzem, w urzgdzie stanu cywilnego 1 martwi
sig, jak on temu wszystkiemu podola. Ja tego nie mogg stuchaé!”

Niektorzy rodzice chcac uchroni¢ si¢ przed szokiem naglej $Smierci dziecka
odraczali w czasie przygotowania do jego obecno$ci — powstrzymywali si¢ od
zakupu wyprawki dla noworodka oraz zorganizowania mu miejsca w domu. Nie
chcieli otacza¢ sig i cieszy¢ materialnymi atrybutami wczesnych faz rodziciel-

8 A. Libera, Psychologiczny aspekt poronier, [w:] M. Makara-Studzifska, G. Iwanowicz-Palus,
(red.), Psychologia w poloznictwie i ginekologii, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa
2009, s. 159.

° E. Bielawska-Batorowicz, Trudnosci w realizacji plandw prokreacyjnych i ich skutki dla rodziny,
[w:] L. Janicka, H. Liberska (red.), Psychologia rodziny, Wydawnictwo Naukowe PWN, War-
szawa 2012, s. 425.
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skich, poniewaz, w ich przekonaniu, byt to sposoéb na oszczedzenie sobie bolu
po ewentualnej stracie dziecka. Podobna funkcje¢ wiazali z ograniczaniem inte-
rakcji prenatalnej obejmujacej formy, takie jak: dotykanie i glaskanie powtok
brzucha cigzarnej kobiety, mowienie do ptodu, §piewanie mu itp. Zdarzalo si¢
wszakze, ze tylko jeden z rodzicéw separowat si¢ od ptodu, wzbudzajac tym
samym niezadowolenie drugiego.

»Ja wiem, ze moj maz to wszystko tez przezywa i bardzo cierpi. Niestety,
w catkiem odwrotny sposéb niz ja. Kiedy ja mam potrzebg rozmowy, on mil-
czy, kiedy ja ogladam zdjgcia z USG, on méwi, schowaj to, kiedy mnie nagle
ogarnia smutek i leca 1zy, on patrzy na mnie jak na wariatke. Nie chce na nie-
go narzeka¢, bo w sumie to dzigki niemu si¢ jako$ posktadatam ale czasem
przydatoby mi si¢ wigcej zrozumienia z jego strony.”

Ostatecznie wigkszo$¢ dzieci z Zespotem Edwardsa umiera przedwczesnie,
czesto w okresie perinatalnym'®, pozostawiajac rodzicow z wrazeniem niereal-
nosci sytuacji i trudnym do pojecia cierpieniem, ktére dezintegruje ich funkcjo-
nowanie na poziomie fizjologicznym, emocjonalnym, poznawczym i ducho-
wym. Kiedy natomiast skupieni w dyskusji rodzice u§wiadamiali sobie realno$¢
straty 1 postawili pytania o przyczyny zaistnialego stanu, u niektorych pojawiato
si¢ przeswiadczenie, ze sa odpowiedzialni za poczgcie dziecka w biologicznym
sensie wadliwego. To z kolei skutkowato przekonaniem o wlasnej niepelnowar-
to$ciowosci. Zwlaszcza kobiety dochodzity do wniosku, ze dysponuja stabszym
materialem genetycznym i okazaly si¢ niezdolne do swego podstawowego —
biologicznego przeznaczenia. Chorobe dziecka postrzegaly jako defekt wiasnej
osoby.

,.Kiedy pomysle, ze wszystkie moje komorki jajowe moga by¢ wadliwe i mam
zepsuty materiat genetyczny, to nie czuj¢ si¢ w petni kobieta.”

Jak pisze Aleksandra Maciarz, takie pejoratywne postrzeganie wlasnej oso-
by nierzadko wzmacnia otoczenie spoteczne, ktére oceniajac rodzicow przez
pryzmat stanu zdrowia i rozwoju ich dzieci, ich osiagnig¢ w nauce i zachowania
sig, nadaje rodzicom dzieci z zaburzeniami rozwoju negatywna tozsamos¢ ro-
dzicielska''.

Rodzice skupieni na forum czuli si¢ niepelnowartosciowi rowniez w konse-
kwencji tego, ze zardwno bliscy, jak i profesjonalisci umniejszali wartosci ich
dzieci (co mozna uznaé za zagrozenie wartosci ,,wlasnego dziela” rodzicow).

19 Wiekszo$¢ ptodow z Zespotem Edwardsa nie dozywa porodu, natomiast 90-95% Zywo urodzo-
nych noworodkow z ta wada umiera zanim skoncza rok, najczgsciej w pierwszym tygodniu Zy-
cia. J. Szczapa, Podstawy neonatologii..., dz. cyt.

""" A. Maciarz, Macierzyiistwo w kontekscie zmian spotecznych, Wydawnictwo Akademickie
,,Zak”, Warszawa 2004, s. 16.



418 Aneta JARZEBINSKA

Deprecjonowano zwlaszcza warto$§¢ dzieci z Zespotem Edwardsa zmarlych
przed narodzinami. Na ich okreslenie uzywano niepersonalistycznych wyrazen
sugerujacych, jakoby nie byto cztowieka a jedynie ,,obumarta ciaza” czy ,,mar-
twy plod”. Niektérym rodzicom lekarze wprost oznajmiali, ze w $miertelnie
chore dziecko nie warto inwestowac, totez bedzie ono miato ograniczony dostep
do $wiadczen medycznych oraz, ze w ich mniemaniu najlepszym rozwiazaniem
byltaby aborcja selektywna.

Z kolei osieroconych rodzicow naktaniano, by zamiast rozpaczac, spojrzeli
na $mier¢ dziecka w kategoriach korzys$ci, poniewaz ono nie byloby normalne
i stanowitoby obciazenie dla matki i ojca. Wielu ustyszato, ze w miejsce ,,nie-
pelnowartosciowego” dziecka nalezy splodzi¢ kolejne, ktére bedzie — jak to
ujela Izabela Barton-Smoczynska — ,,reparacyjnym” dzieckiem i spowoduje, ze
odtad kobieta stanie si¢ ,,prawdziwa” matka”'?.

,»Ostatnio uslyszatam, ze jestem jeszcze taka mloda i mogg mie¢ nowego dzi-
dziusia. Nie rozumiem, dlaczego ludzie takie ghupstwa plota. Zycie to nie
sklep i tutaj nie wymienia si¢ dzieci. Ciekawe, czy ludzie ktorzy mi tak radza,
zamieniliby swoje wlasne dzieci na inne!”

Choroba dziecka jako szansa rozwoju wartosci

Wobec przedstawionych spostrzezen nasuwa si¢ pytanie, czy z tak obcigza-
jacego doswiadczenia, jakim jest bycie rodzicem dziecka z wada letalna moze
wynikac¢ dla rodzica jaka$ warto$¢?

Zasadniczo sytuacja choroby uaktywnia trzy gtdéwne odniesienia: w jednych
przypadkach wyzwala wstyd i poczucie winy, w innych bywa traktowana
obronnie jako usprawiedliwienie dla wlasnego zachowania, w jeszcze innych ma
charakter rozwojowy'". Ten ostatni kierunek jest mozliwy, gdy cztowiek zdo-
bywa si¢ na znajdowanie sensu w przykrych doswiadczeniach, co zdaniem Phi-
lipa G. Zimbardo przebiega dwuetapowo: na poczatek nadawany jest sens
a z czasem znajdowane sa korzysci'*. Do tego rodzaju poszukiwan sklania czto-
wieka nadzieja, ktora, jak pisze Paul Ricoeur, mowi czlowiekowi: sens istnieje,
szukaj go. Mowi tez: sens jest ukryty".

12 1. Barton-Smoczynska, O dziecku, ktdre odwrécilo si¢ na piecie, NAF Michat Naftyfski, L.o-
mianki 2006, s. 108.

13 A. Leksowska, 1. Jaworska, P. Gorczyca, Choroba somatyczna jako wyzwanie adaptacyjne dla
cztowieka, ,,Folia Cardiologica Excerpta” 2011, t. 6/4, s. 244-2438.

4 P.G. Zimbardo, R.L. Johnson, V. McCann, Psychologia — kluczowe koncepcje, Wydawnictwo
Naukowe PWN, Warszawa 2010, s. 189.

15 p. Ricoeur, Podlug nadziei, Wydawnictwo PWN, Warszawa 1991, s. 195.
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Realizacje zadan zwiazanych ze znajdowaniem sensu traumatycznych do-
$wiadczen zaobserwowatam posrod rodzicéw dzieci z Zespotem Edwardsa sku-
pionych na internetowym forum. I tak, niektére osoby zaledwie wyrazaly na-
dzieje, ze kiedy$ odnajda pozytywne konotacje choroby i $mierci dziecka.

»Moze i ja tak jak kilka innych mam zrozumiem po co to wszystko. Po co ta
choroba i potem $mieré. Dzi$ tego jeszcze nie wiem, ale jak piszg inne mamy
— pono¢ wszystko ma swdj sens”.

Byli rowniez rodzice, ktorzy twierdzili, ze dzigki traumatycznym doswiad-
czeniom co$ zyskali. Swoja historia zatwierdzali, ze cierpienie jest drogq roz-
woju cech uznawanych za najistotniejsze dla cztowieka: cech moralnych, inte-
lektualnych i estetycznych'®. 1 tak, dla niektorych rodzicow choroba stata sie
przyczynkiem do rozwinigcia w sobie cech gleboko ludzkich oraz zintegrowania
rodziny. Jest to realne, zwlaszcza ze w sytuacji choroby — pisze Krystyna Mru-
galska — matzonkowie sa silnie skoncentrowani na dziecku, przez co inne pro-
blemy wydaja im sig btahe i niewarte sporéw. Poza tym staraja si¢ unika¢ ktotni
z obawy, ze dziecko mogloby wyczu¢ napigta atmosferg migdzy nimi. Tym sa-
mym tworza warunki, by ujawnia¢ cechy szczegolnie cenne, takie jak tolerancja
1 opanowanie, cechy ktére rodza rzeczywisty, gieboki szacunek i mito$¢ do
wspotmatzonka'’.

,,Choroba Kasi byla dla nas proba. Sprawdzili$my si¢ jako matzenstwo i spraw-
dzamy codziennie. To do§wiadczenie nie ztamalo nas a wzmocnito.”

Z wypowiedzi skupionych na forum rodzicéw wybrzmiewalo réwniez, ze
posiadanie chorego potomstwa dato im sposobno$¢ zrewidowania dotychczaso-
wego systemu wartosci i odtad potrafia oddzieli¢ sprawy wazne od mniej waz-
nych a zwlaszcza od btahych, ktére dawniej nadawaly im kierunek ich dziata-
niom.

»W tamtym roku, znajomej urodzit si¢ synek — duzy, zdrowy, tadny chtop-
czyk. Tylko lewa dlon mu si¢ nie wyksztalcita, bo pono¢ owinigta byta pgpo-
wing. Reszta w jak najlepszym porzadku. Jego babcia lamentowata. Tak,
LAMENTOWALA - jaka to tragedia rodzinna ich spotkata. Pomys$lalam wte-
dy sobie: kobieto nie wiesz, co to jest tragedia rodzinna. I nawet nie miatlam
siebie na mysli, tylko te wszystkie dziewczyny z forum, ktoérych dzieci chore
na Zesp6ot Edwardsa zyja i kazdy dzien to dla nich niepewnos¢. Czy to dzi$
dziecko odejdzie, czy moze Bog da im jeszcze jeden dzien.”

16 ). Szczepanski, Sprawy Iudzkie, Czytelnik, Warszawa 1980, s. 10.

17 K. Mrugalska, Rodzice i dzieci, [w:] H. Olechnowicz (red.), U Zrédet rozwoju dziecka: o wspo-
maganiu rozwoju prawidlowego i zakloconego, Wydawnictwo ,,Nasza Ksiggarnia”, Warszawa
1999, s. 17.
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Zarazem choroba dziecka spowodowata, ze rodzice docenili wartosci, ktore
niegdy$ wydawatly im si¢ zbyt oczywiste, aby si¢ na nich koncentrowac¢. Cieszyli
si¢ z tego, ze sami sg sprawni, ze maja oddanego wspotmalzonka, z posiadania
innych — zdrowych dzieci oraz, ze dziecko z Zespotem Edwardsa rozwija si¢ we
wiasnym tempie, osiagajac kolejne drobne sprawnosci.

»Budzimy si¢ i zasypiamy z mysla, ze Hania w kazdej chwili moze umrze¢ —
ale poki zyje i codziennie uczy nas, rodzicoOw i swoje rodzenstwo bezwarun-
kowej mitosci i radosei z kazdego dnia. Tak, radosci — bo jak si¢ zyje w obli-
czu wyroku $mierci zanim jeszcze zycie dziecka na dobre si¢ zaczglo, to na
kazdy nowy dzien patrzy si¢ inaczej i kazdy jest wazny bo nast¢pnego moze
nie by¢. A rados$ci sg proste i przyziemne... Rados¢ dlatego, ze dziecko zrobito
kupke (bo zaparcia moga je zabi¢), rados¢ bo si¢ bawi paluszkami albo sig
usmiechnie (zwlaszcza jak rodzenstwo wota: «mamo, mamo zobacz jak Hania
liczy paluszki»).”

Dokonana analiza pokazuje, ze ostatecznie w wielu przypadkach sytuacje
$miertelnej choroby dziecka trudno jednoznacznie zaklasyfikowaé. Cho¢ stano-
wi ona dla rodzicow zagrozenie a nierzadko wprost utrat¢ cenionych wartosci,
jednoczesnie moze by¢ okazja do wzrostu osobowego i zmiany zycia na lepsze.
Jednakze 6w potraumatyczny wzrost warunkowany jest przez wiele czynnikéw
sytuacyjnych i podmiotowych. Wazny jest migdzy innymi czas, jaki uptynat od
wydarzenia i otrzymane wsparcie spoteczne czy cho¢by $wiadomo$¢ istnienia
0sob 1 miejsc, do ktorych rodzic moze si¢ zwroci¢ po wsparcie. Nie mniej istot-
ny jest wysoki rozwoj zycia duchowego oraz posiadanie angazujacych celow —
np. obecno$¢ w rodzinie innych dzieci, dla ktérych rodzic zechce podzwignac
si¢ i podja¢ wysitek zycia. Znaczace jest takze odbycie zaloby — we wlasnym
tempie i bez koniecznosci spelniania oczekiwan spotecznych odnosnie do tego
co si¢ powinno a czego nie nalezy robi¢ oraz wiele innych uwarunkowan.
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